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Resume 
La pratique de loisirs favorise un vecu satisfaisant entre l'aidant et son proche atteint de 
demence. Un programme d'education au loisir adapte represente une avenue 
prometteuse pour aider les families a decouvrir des facons de partager de bons moments 
avec leur proche. Une telle approche introduit le soutien aux aidants dans une 
perspective centree sur les aspects positifs du role d'aidant plutot que sur le fardeau. 
Cette etude a ete menee en utilisant un devis mixte alliant methodes quantitatives et 
qualitatives et comportait deux phases. La premiere phase, renfermant une etude des 
besoins, le developpement du contenu de l'intervention et une etude pilote, a permis de 
developper et de tester le programme. La seconde phase concernait 1'evaluation du 
programme et incluait une evaluation d'implantation, une etude experimentale et une 
etude des facteurs determinants de l'efficacite du programme. Les resultats quantitatifs 
montrent peu d'effets du programme sur le bien-etre general et le sentiment d'efficacite 
en loisir adapte des aidants ainsi que sur la qualite de la relation entre les aidants et leur 
proche. Toutefois, les donnees qualitatives montrent des pistes d'impact tant pour les 
aidants que pour leur proche et leur entourage. L'evaluation des facteurs determinants 
met en lumiere des conditions favorables pour l'efficacite de l'intervention. Ainsi, le 
programme serait plus efficace aupres d'aidants ayant une preoccupation dominante 
pour les pertes liees a la relation et lorsque la relation entre l'aidant et Fintervenant serait 
surtout centree su le coaching. Cette etude s'inscrit dans une perspective positive centree 
sur la valorisation des potentiels plutot que sur la diminution des difficultes. D'autres 
etudes seront necessaires pour explorer plus a fond le potentiel du rehaussement des 
aspects positifs du role d'aidant comme mesure de soutien aux aidants. 
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Abstract 
Leisure is one way to maintain satisfactory relationships between caregivers and persons 
with dementia. Adapted leisure education is therefore a promising approach to assist the 
family in discovering new ways to share good times with their loved one. Such an 
approach puts caregiver support in a new positive perspective, focusing on the quality of 
the relationship rather than the burden of caregiving. Mixed methods were used to 
develop and evaluate a leisure education program to support caregivers over two phases. 
The first phase aimed to develop and test the program and included need assessments, 
the program content development and a pilot study. The second phase concerned the 
evaluation of the program and incorporated an implementation evaluation, an 
experimental and analysis of the determining factors. The quantitative results showed 
few impacts of the program on caregivers well-being, adapted leisure self-efficacy and 
quality of caregivers and care-receivers relationship. However, the qualitative analysis 
revealed that the intervention had positive impacts for the caregivers, care receivers and 
other family members. The analysis of the determining factors shed light on the 
program's conditions for success. This study introduces caregiver support in a new, 
positive perspective by focusing on the positive aspects of caregiving rather than the 
burden. 
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INTRODUCTION 
1 
Le soutien aux aidants d'un proche atteint de demence a fait l'objet de plusieurs 
etudes. De nombreux programmes d'intervention ont ete developpes afin de contrer 
l'impact des aspects negatifs du role d'aidant. Par ailleurs, l'importance des aspects 
positifs du role d'aidant est de plus en plus mise de l'avant. Toutefois, force est de 
constater que peu d'interventions ont ete developpees afin de rehausser les dimensions 
positives du role d'aidant. 
La pratique de moments de loisirs partages apparait une voie potentielle en ce 
sens. Toutefois, les aidants voient difficilement comment adapter les activites en 
fonction des capacites et limites de leur proche atteint de demence. II importe de les 
aider dans cette demarche. La presente etude s'interesse specifiquement a cette question 
puisqu'elle vise a favoriser Femergence d'evenements plaisants dans le vecu des aidants 
avec leur proche. Plus specifiquement, elle a pour but de developper et d'evaluer les 
effets d'un programme d'education au loisir adapte comme moyen de soutien aux 
aidants. Dans cette etude, la notion de loisir est definie en termes de 1'experience vecue 
par la personne au travers la pratique d'activites pendant ses periodes de temps libres. 
Dans un premier temps, la problematique dans laquelle s'insere cette etude est 
posee. La recension des ecrits vient approfondir certains themes : nature de l'experience 
d'aidant, mesures de soutien, aspects positifs du role et aspects lies au loisir dans le 
contexte des aidants. Ensuite, la question de recherche et les objectifs situent la 
demarche generate de l'etude. Le cadre theorique propose, d'une part, un cadre 
conceptuel des aspects positifs du role d'aidant et, d'autre part, specifie les fondements 
sous-jacents aux modalites du programme d'intervention. La methodologie vient 
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presenter le cadre operationnel ainsi que la strategic de recherche qui detaille les etapes 
du deroulement de l'etude. Suivent ensuite les resultats sous forme de quatre articles 
scientifiques et d'un chapitre. Les resultats presentes sont ensuite mis en relation dans la 
discussion generate pour degager les principaux elements de reflexion qui en emergent. 
Finalement, la conclusion ferme la boucle et propose des pistes a approfondir dans de 
prochaines etudes dans le champ du soutien aux aidants par le renforcement des aspects 
positifs du role d'aidant. 
3 
CHAPITRE 1 : PROBLEMATIQUE 
La perte d'autonomie secondaire a la demence est un choc, non seulement pour la 
personne atteinte, mais aussi pour ses proches (Chenoweth & Spencer, 1986; Ory, 
Hoffman, Yee, Tennstedt & Schulz, 1999). Cet evenement ebranle tout le reseau social 
de la personne atteinte. Souvent, les aidants font face a un sentiment d'impuissance, 
voire d'incompetence. La souffrance ressentie peut amener certains a reduire leurs 
contacts avec la personne atteinte de demence par mecanisme de protection. Pourtant, la 
presence des proches est un determinant majeur de la qualite de vie des personnes en 
perte d'autonomie (Greene & Monahan, 1982; Hellstrom, Nolan & Lundh, 2005; 
Thomas & Chambers, 1989). 
Le soutien au maintien de l'implication des proches aupres de la personne atteinte 
de demence s'avere d'une importance cruciale. De nombreuses recherches ont ete 
menees afin de developper des programmes visant a soutenir les aidants d'une personne 
atteinte de demence (Ducharme, Levesque, Gendron & Legault, 2001; Farran, Loukissa, 
Perraud & Paun, 2003; Hebert et al., 2003; Mittelman, Roth, Haley & Zarit, 2004). 
Plusieurs recensions des ecrits et meta-analyses rapportent les resultats souvent mitiges 
de ces divers programmes (Bourgeois, Schulz & Burgio, 1996; Brodaty, Green, & 
Koschera, 2003; Sorensen, Pinquart, & Duberstein, 2002). Plusieurs limites 
methodologiques ont ete relevees pour expliquer cette situation. En effet, tant la rigueur 
scientifique que l'intensite des interventions varient fortement d'une etude a 1'autre 
(Schulz, O'Brien, Bookwala & Fleissner, 1995). La sensibilite des instruments de 
mesure utilises ainsi que le manque de specificite des variables ciblees font aussi l'objet 
de critiques (Zarit, Gaugler & Jarrot, 1999). De plus, peu d'etudes comportent une 
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evaluation d'implantation ce qui en limite la capacite a expliquer plus a fond les effets 
des programmes d'intervention (Lavoie, 1995; Zarit, 1994). Par ailleurs, la plupart des 
programmes evalues sont centres principalement sur les aspects negatifs du role d'aidant 
et negligent de tenir compte des aspects positifs. Cette situation represente une autre 
limite de ces etudes puisqu'une partie determinante de l'experience vecue par les aidants 
n'est pas prise en consideration. 
En effet, les aspects positifs represented une dimension cruciale de la realite des 
aidants car ils constituent une source de renforcement de leur role. Des etudes mettent en 
evidence l'impact des aspects positifs du role sur le bien-etre des aidants (Pinquart & 
Sorensen, 2003; Rankin, Haut & Keefover, 2001). De plus, plusieurs chercheurs 
(Levesque et al., 2002; Nolan, Lunch, Grant & Keady, 2003) soulignent l'importance de 
revaloriser les aspects positifs du role d'aidant. Levesque et ses collaborateurs (2002) 
suggerent de dormer sa place a cette dimension dans la facon d'envisager les services de 
soutien aux aidants. II ne suffit pas de les aider a faire face aux problemes qu'ils 
rencontrent, il importe aussi de renforcer les aspects valorisants de leur role. Une telle 
approche amenerait une perspective plus positive de soutien aux aidants en permettant 
non seulement de reduire les difficultes mais aussi de favoriser un meilleur bien-etre 
general des aidants. 
Le sentiment de realisation de l'aidant, le sens du role d'aidant au quotidien ainsi 
que la qualite de la relation entre l'aidant et son proche constituent trois aspects positifs 
importants associes au role d'aidant. Le role d'aidant represente une source de 
valorisation et de reconnaissance sociale pour les aidants (Kramer, 1997a; Nolan et al., 
2003; Nolan, Grant & Keady, 1996). Ceux-ci peuvent aussi trouver un sens au quotidien 
au travers des responsabilites qui leur incombent. De plus, de recentes etudes 
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demontrent Fimportance qu'occupe la relation aidant/personne agee dans ce contexte 
(Caron & Bowers, 2003; Nolan, et al., 2003). Le maintien de la relation en continuite 
avec le passe est un determinant important de 1'engagement des aidants envers leur 
proche en perte d'autonomie (Motenko, 1989). Cette quete de continuite s'inscrit 
generalement dans une volonte de reciprocite. De plus, les aidants s'affichent souvent 
comme garant du maintien de l'identite et de la dignite de leur proche, et ce, 
particulierement dans un contexte de demence (Caron & Bowers, 2003). Toutefois, les 
difficultes que vivent les aidants a maintenir une relation avec un proche atteint de 
demence augmentent leur sentiment de fardeau (Clair, 2002; Yates, Tennstedt & Cjang, 
1999). Cette situation risque de compromettre le sentiment de realisation des aidants qui 
peuvent alors douter de leur competence a accomplir leur role. Ces elements se 
conjuguent et minent le developpement d'un sens au role d'aidant au quotidien. 
Par contre, la presence d'evenements positifs (up-lifts) dans la realisation du role 
d'aidant serait associee a leur bien-etre psychologique (Pinquart & Sorensen, 2003). En 
effet, la presence d'evenements enrichissants dans le quotidien de l'aidant avec son 
proche aide alimente la qualite de la relation (Cartwright, Archold, Stewart & Limandri, 
1994). Ces evenements contribuent aussi au developpement du sens du role d'aidant au 
quotidien ainsi que du sentiment de realisation de l'aidant. Le sentiment d'efflcacite de 
l'aidant face a la realisation d'evenements enrichissants est determinant de leur 
occurrence dans son quotidien. II importe ainsi de soutenir le developpement de la 
capacite des aidants a susciter de telles occasions dans leur quotidien. 
Parmi les diverses activites de la vie quotidienne, la pratique de loisirs represente 
une source potentielle d'evenements enrichissants. Ainsi, des interventions concues pour 
favoriser le maintien d'un vecu en loisir significatif entre l'aidant et son proche sont a 
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preconiser pour contribuer a l'emergence d'evenements enrichissants dans leur 
quotidien. De telles approches favoriseraient un climat social positif tant pour les aidants 
que pour leurs proches en perte d'autonomic (Bedini & Phoenix, 1999a; Dupuis & 
Pedlar, 1995) et contribueraient a 1'amelioration de leur qualite de vie (Carter, Nezey, 
Wenzel & Foret, 1999; Voelkl, 1998). 
Ainsi, le loisir represente une avenue favorable a l'emergence d'un vecu 
satisfaisant de l'aidant aupres d'un proche atteint de demence (Carter et al., 1999; Dupuis 
& Pedlar, 1995; Voelkl, 1998). Toutefois, l'adaptation des activites recreatives en 
fonction des capacites et limites des personnes atteintes de demence ne va pas toujours 
de soi. L'aide a l'adaptation des activites recreatives aurait un impact majeur sur la 
diminution du niveau de stress des aidants (Dupuis & Pedlar, 1995). Cette aide 
permettrait aux families de retrouver un vecu agreable et epanouissant avec leur proche 
plutot que de maintenir une relation exclusivement centree sur les soins. Ces 
interventions viendraient attenuer le risque d'epuisement des aidants et contribueraient 
incidemment au maintien a domicile des personnes atteintes (Bedini & Phoenix, 1999a). 
L'education au loisir pour aider les families a decouvrir de nouvelles facons de partager 
des moments agreables avec leur proche atteint de demence est une avenue prometteuse 
dans une perspective de soutien des aidants. 
Aucune etude, a notre connaissance, n'a porte sur 1'evaluation d'un programme de 
soutien aux aidants de personnes atteintes de demence, specifiquement axe sur 
1'education au loisir adapte. Une equipe de chercheurs (Olsson, Rosenthal, Greninger, 
Pituch & Metress, 1990) a explore la pertinence de soutenir le developpement d'un vecu 
loisir positif entre un aidant familial et son proche ayant subi un accident vasculaire 
cerebral sans toutefois faire 1'evaluation d'une telle pratique. Dans une etude qualitative, 
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Martin (2006) fait ressortir le besoin des families face au soutien a Fintegration du loisir 
dans leur relation avec un proche atteint de demence. Carter et coll. (1999) font 
reference a des projets d'intervention qui ont integre a leur programme une ou deux 
sessions sur le theme des loisirs, sans plus. Eux-memes avancent un modele de groupe 
de soutien axe sur le loisir sans par contre en faire revaluation. Hagan, Green et Starling 
(1997/98) ainsi que Hughes et Keller (1992) ont propose une demarche d'education au 
loisir centree principalement sur les activites recreatives de l'aidant comme mesure de 
repit ou agent moderateur de stress. Le soutien aux visites par la formation des families a 
aussi fait l'objet d'etudes (Links, Miller, Pflaum & Ortigara-Vicik, 1988 ; McCallion, 
Toseland & Freeman, 1999). 
D'autres chercheurs (Schneider & Camp, 2002; Teri, Logsdon, Uomoto & 
McCurry, 1997) ont voulu evaluer 1'impact de 1'implication les aidants dans la 
realisation d'activites specifiques (activites de type Montessori, activites plaisantes) 
aupres de leur proche atteint de demence. Toutefois, dans ces etudes, Finteret des 
chercheurs etait principalement centre sur Fimpact des programmes sur le 
fonctionnement des proches en perte d'autonomie (depression, problemes de 
comportement) et non sur les aidants eux-memes. La preoccupation premiere etait de 
trouver des facons efficaces de favoriser F engagement des proches atteints de demence 
dans des activites propices a les amener a mieux fonctionner. Aucune de ces etudes n'a 
considere specifiquement le vecu loisir de la dyade aidant-proche atteint de demence. 
Certaines etudes ont evalue l'effet de la participation de proches atteints de demence a 
des programmes de loisir organises en compagnie de leur aidant familial (Dupuis & 
Pedlar, 1995; Hokkanen et al., 2003). Des retombees secondaires ont ete observees pour 
les aidants a la suite de leur participation a de tels programmes telles F amelioration de la 
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qualite des visites, la perception de soutien social ou 1'amelioration du bien-etre 
psychologique (Dupuis & Pedlar, 1995; Teri et al., 1997). Ces resultats renforcent la 
pertinence de s'interesser au rehaussement des moments plaisants partages entre les 
aidants et leur proche atteint de demence. 
En somme, le soutien a l'implication des aidants aupres d'un proche atteint de 
demence demeure une preoccupation a investiguer. Plus particulierement, il apparait 
important de se centrer sur le developpement d'avenues propices au rehaussement des 
aspects positifs du role d'aidant afin de contribuer non seulement a l'allegement du 
fardeau mais, aussi, a l'amelioration du bien-etre des aidants. La presente etude s'inscrit 
precisement dans une perspective visant a rehausser les aspects positifs du role d'aidant. 
Elle vise a soutenir l'implication des proches en favorisant une experience plus positive 
de leur role d'aidant et ouvre ainsi la dynamique du soutien aux aidants a une nouvelle 
dimension. Elle propose la pertinence d'un programme d'education au loisir adapte 
comme moyen pour developper le sentiment d'efficacite de 1'aidant face a la mise en 
ceuvre d'activites recreatives partagees avec son proche atteint de demence afin de 
favoriser l'emergence d'evenements plaisants dans le vecu de l'aidant avec son proche. 
Une approche d'education au loisir centree sur la reconstruction d'un vecu loisir 
satisfaisant, partage par l'aidant avec la personne atteinte de demence est une voie 
nouvelle pour soutenir l'implication des aidants. 
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CHAPITRE 2 : RECENSION DES ECRITS 
La recension des ecrits s'articule autour de quatre themes principaux. 
Premierement, l'exploration des ecrits sur la nature de l'experience des aidants permet 
de mieux ancrer la recherche en lien avec le vecu de cette population cible. 
Deuxiemement, les enseignements issus de 1'evaluation de diverses mesures de soutien 
developpees pour repondre aux besoins des aidants sont degages de la litterature 
scientifique sur le sujet. Troisiemement, la presente etude visant a aborder le soutien des 
aidants sous Tangle des aspects positifs du role d'aidant familial, la recension des ecrits 
met l'emphase sur cet aspect afin de mieux les definir et en saisir les facteurs 
determinants. Finalement, en lien avec la specificite de l'objet de l'etude, les aspects 
concernant la place du loisir dans le contexte de Faccomplissement du role d'aidant sont 
explores. Plus particulierement, le role du loisir ainsi que les programmes d'intervention 
deja existants sont approfondis pour mieux situer ce projet en regard de la situation 
presente dans le domaine de 1'intervention en loisir aupres des aidants et leur proche 
atteint de demence. 
2.1. Nature de l'experience d'aidant familial 
Pour mieux saisir les besoins des aidants d'un proche atteint de demence, il 
importe de s'attarder davantage a cemer leur vecu. Deux aspects sont ainsi abordes : le 
parcours du role d'aidant familial ainsi que les impacts de ce role pour le proche aidant. 
2.1.1. Parcours du role d'aidant familial 
Des chercheurs mettent en evidence l'aspect continu du role d'aidant (Burns & 
Rabins, 2000; Montgomery & Kosloki, 2000; Pfeiffer, 1999). Apres avoir percu 
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l'institutionnalisation comme la fin du role d'aidant, plusieurs chercheurs (Bowers, 
1988, Gladstone & Wexler, 2000; Kelley, Swanson, Maas & Tripp-Reimer, 1999; Zarit 
& Whitlatch, 1992) insistent sur le caractere evolutif du role d'aidant. Pearlin (1992) 
decrit meme le role d'aidant familial comme une « carriere ». Le tableau 2.1 compare les 
modeles de Montgomery et Kosloski (2000) et de Pfeiffer (1999) qui illustrent le 
cheminement de la « carriere » d'aidant. 
Tableau 2.1 : Stades de la « carriere » d'aidant familial 
Selon Pfeiffer (1999) 
1 
2 
3 
A_\ 
5 
6 
7 
Coping avec l'impact du diagnostic 
Etre ou ne pas etre un aidant 
Soins a domicile, parcours en 3 etapes : 
Atteintes legeres 
Stade modere 
Stade avance 
Envisager le placement 
Accompagnement suite au placement 
Deces : chagrin et soulagement 
Reprendre la vie 
Selon Montgomery et Kosloski (2000) 
1 
2 
3 
4 
5, 
6 
7 
Faire des taches d'aidant 
Se definir comme un aidant 
Apporter des soins personnels 
Chercher de l'aide 
Utilisation des services 
Considerer le placement 
Institutionnalisation 
Fin de role d'aidant 
Deces 
Guerison 
Abandon du role 
Ainsi, le role d'aidant emerge avec les premieres manifestations de besoins et se 
module en fonction de la situation tout au long du cheminement jusqu'a la fin du role 
par le deces du proche, sa guerison ou l'abandon du role. Cette realite mouvante du role 
d'aidant est une dimension fondamentale pour comprendre la problematique du soutien 
aux aidants. Une etude qualitative realisee aupres de 16 aidantes suggere que la fonction 
du role de l'aidant familial evolue au fil du temps entre un pole interrelationnel et un 
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pole plus pragmatique (Caron & Bowers, 2003). La relation aidant-aide est au cceur de 
ce processus. 
Le sens accorde au role serait determinant de la facon de reagir aux evenements de 
l'aidant familial. Si le role evolue au fil du temps, son apport au maintien de la dignite 
de la personne atteinte de demence demeure une dimension centrale de la construction 
du sens de l'experience de l'aidant. Gaugler, Anderson, Zarit et Pearlin (2004) 
soutiennent que le fait de s'investir dans un role de representant de la personne atteinte 
de demence pourrait contribuer a reduire le stress emotionnel des aidants a la suite de 
rinstitutionnalisation. Leur etude, menee aupres de 185 aidants, revele que les visites 
seraient non pas source de stress emotionnel mais pourraient plutot devenir des 
experiences satisfaisantes et habilitantes pour les aidants. 
Tout comme la nature du role est changeante, les difficultes vecues et les besoins 
des aidants le sont aussi tout au long du parcours de cette carriere imprevue 
(Montgomery & Kosloski, 2000; Quayhagen & Quayhagen, 1988; Stephens, Kinney & 
Ogrocki, 1991; Zarit & Whitlatch, 1992). Une etude, menee aupres de 99 aidants d'un 
proche heberge depuis moins d'un an, illustre revolution de Fimplication des aidants et 
des difficultes rencontrees a la suite de rinstitutionnalisation (Zarit & Whitlatch, 1992). 
Cette etude montre que l'admission d'un proche en milieu institutionnel est une source 
de stress. Ainsi, si les sentiments de surcharge et de tension diminuent, le niveau de 
stress (Zarit & Whitlatch, 1992) et la depression (Stephens et al., 1991) demeurent 
constants a la suite de 1'entree en institution. 
La carriere d'aidant ne se termine done pas avec rinstitutionnalisation des proches 
mais se poursuit en apportant de nouveaux defis tels la representation du proche ou la 
preservation de son identite (Caron & Bowers, 2003; Ducharme et al., 2001; Gaugler et 
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al., 2004). Tout au long du processus, le role devolu aux aidants a un impact sur leur vie 
qu'il importe de mieux cemer pour bien comprendre leur situation. 
2.1.2. Impacts du role d'aidant familial 
Les impacts du role d'aidant sont multiples (Black & Almeida, 2004; Georges & 
Gwyther, 1986; Jutras & Lavoie, 1995; Pinquart & Sorensen, 2003). Dans une recension 
des ecrits, Schulz et ses collaborateurs (1995) mettent en evidence la convergence 
d'etudes qui demontrent l'incidence du role d'aidant familial sur la sante physique et 
surtout mentale des aidants. Plusieurs etudes repertoriees par Schulz et coll. rapportent 
un faible taux ou une baisse de 1'auto-perception de la sante, un plus grand nombre de 
problemes de sante chroniques ainsi qu'une plus grande utilisation des services de sante. 
Une meta-analyse realisee par Pinquart et Sorensen (2003) fait ressortir que les aidants 
sont plus stresses, plus deprimes et ont un plus faible taux de bien-etre percu, de sante 
physique et d'auto-efficacite que les non-aidants. La depression et l'anxiete figurent 
souvent dans les problemes de sante mentale vecus. L'utilisation de psychotropes par les 
aidants varie de 6% a 31 % selon les etudes. Pinquart et Sorensen (2003) notent que 
l'effet negatif le plus important associe au role d'aidant est la presence de depression (p 
< 0,001). Dans le meme sens, des etudes revelent une incidence plus grande de 
depression chez les aidants que dans la population generate (Gallagher, Rose, Rivera, 
Lovett & Thompson, 1989; Rankin et al., 2001; Waite, Beddington, Skelton-Rbison & 
Orrel, 2004). 
La question gravitant autour du fardeau ressenti par les aidants d'un proche atteint 
de demence est complexe (Burns & Rabins, 2000). Elle depend tant des caracteristiques 
de l'aidant (sexe, nature du lien) que de celles du proche aide (niveau d'atteinte, 
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depression, comportements). Pearlin, Mullan, Semple et Skaff (1990) ont developpe un 
modele conceptuel du stress-coping qui decrit la complexity des relations entre divers 
types de stress lies a la situation de l'aidant. Ce modele pose 1'influence de stresseurs 
primaires objectifs (niveau d'atteintes cognitives, comportements problematiques, 
dependance) et subjectifs (surcharge, limitations relationnelles) sur l'aidant d'un proche 
atteint de demence. lis expliquent aussi le role important de stresseurs secondaires lies 
tant a l'aidant lui-meme qu'au contexte d'aide. Ainsi, le niveau d'estime de soi et de 
sentiment de controle de l'aidant module sa facon de reagir aux situations. L'oubli de soi 
et le sentiment de captivite lies au role freineraient l'adaptation alors que le sentiment 
d'efficacite et les gains ressentis par l'aidant la faciliteraient. Par ailleurs, les conflits 
familiaux, la conciliation travail-role d'aidant, les difficultes economiques et les 
restrictions de la vie sociale exercent aussi une influence considerable sur l'aidant et 
alterent sa qualite de vie. 
En effet, le role d'aidant interfere avec diverses dimensions de la vie des aidants. 
La surcharge de taches que doit realiser l'aidant empiete sur le temps disponible pour 
realiser les autres activites de sa vie familiale, professionnelle et personnelle. Les aidants 
doivent souvent mettre un frein a leur carriere (Ory et al., 1999). Par ailleurs, Pinquart et 
Sorensen (2004) rapportent que la reduction du temps disponible affecterait diverses 
activites sources de bien-etre pour l'aidant telles les relations avec les amis ou les loisirs. 
Ainsi, un isolement social resulte souvent des obligations liees au role d'aidant (George 
& Gwyther, 1986; Pearlin et al., 1990). Cette restriction du reseau social limite le 
maintien de liens sociaux significatifs. Une diminution de l'acces a des confidents serait 
d'ailleurs associee a la depression chez les aidants (n = 102) de personnes atteintes de 
demence (Waite et al., 2004). 
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Les contraintes sur le temps libre decoulant des taches d'aide affectent aussi la 
poursuite de loisirs par l'aidant (Bedini & Guinan, 1996a; Brattain-Rogers, 1997; 
Connell & Gallant, 1999; Poulshock & Deimling, 1984). Dans une etude menee aupres 
de 408 aidants d'un proche atteint de demence, un des problemes parmi les plus 
importants evoques par les participants etait le manque de temps pour la detente 
(Thomas et al., 2002). L'etude de Georges et Gwyther (1986) rapporte aussi un taux de 
participation dans des activites sociales substantiellement inferieur chez les aidants que 
chez la population generate. Cantor (1983) souleve que l'impact observe aupres de 111 
aidants concernait surtout la necessite d'ajustement a la baisse du temps libre, des loisirs, 
des relations sociales et des vacances. Cette faible participation sociale persisterait 
meme apres l'institutionnalisation du proche selon une etude transversale menee aupres 
de 84 aidants (Riddick, Cohen-Mansfield, Fleshner & Kraft, 1992). 
Le manque de loisir conduirait a une augmentation du niveau de stress. Une 
analyse transversale de donnees secondaires (n = 1 929 aidants) montre un lien 
statistiquement significatif (p < 0,01) entre la baisse de loisir et le niveau de stress chez 
les aidants (White-Means & Chang, 1994). Ces resultats mettent en lumiere un probleme 
majeur puisque 62 % des aidants de cette etude presentaient une diminution de leurs 
loisirs familiaux et 81 % voyaient leur temps libre personnel diminuer. Cette situation 
est d'autant plus preoccupante que le loisir represente une voie favorable au coping face 
au stress que vivent les aidants (Bedini & Guinan, 1996b; Keller & Hughes, 1992). 
Si tous ces impacts affectent 1'ensemble des aidants, ils seraient encore plus 
importants dans un contexte d'aide a un proche atteint de demence. Dans une enquete 
menee aupres de 1 496 aidants, Ory et coll. (1999) ont observe que non seulement le role 
d'aidant aupres d'un proche atteint de demence demandait plus de temps (p < 0,001), 
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mais il avait aussi plus de consequences negatives sur la vie des individus. Les aidants 
d'un proche atteint de demence seraient ainsi significativement plus souvent absents du 
travail (p < 0,001), refuseraient plus souvent des promotions (p < 0,01), auraient perdu 
certains benefices, cesse de travailler ou pris une retraite anticipee (p < 0,01). De plus, 
ils auraient moins de temps pour leur famille, moins de loisirs et souffriraient davantage 
de problemes de sante mentale ou physique lies a leur role (p < 0,001). Dans une meta-
analyse, Black et Almeida (2004) rapportent des liens significatifs entre la presence de 
comportements difficiles chez le proche atteint demence et le fardeau (r = 0,57), la 
detresse psychologique (r = 0,41) ainsi que la depression des aidants (r = 0,30). 
D'autres chercheurs ont documente les differences d'impact du role d'aidant selon 
la nature du lien (conjoints, filles) avec le proche aide (Cantor, 1983; Riddick et al., 
1992). Les conjointes apparaissent comme le groupe le plus a risque suivies des enfants, 
des autres membres de la famille, des amis et des voisins. Des differences tant en ce qui 
conceme les reactions que les besoins ont aussi ete relevees selon la nature du lien de 
l'aidant avec son proche atteint de demence. En effet, une etude transversale (n = 58 
aidants) montre des differences dans les mecanismes de coping et leurs impacts sur le 
bien-etre de conjoints, de conjointes ou de filles (Quayhagen & Quayhagen, 1988). Par 
exemple, l'utilisation de services de repit etait negativement associee au bien-etre pour 
les conjoints alors qu'elle l'etait positivement pour les filles. Dans le meme sens, 
Lawton, Moos, Kleban, Gliskman et Rovine (1991) observent que la satisfaction face au 
role d'aidant est positivement et significativement associee au bien-etre pour les 
conjointes (n = 285) mais pas pour les enfants (n = 244). Dans une etude transversale, 
Elioniemi-Sulkava et coll. (2002) observent des reactions emotionnelles plus intenses 
chez les conjoints (n = 31) que les non-conjoints (n = 33) lorsque les soins a domicile 
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prennent fin. Les conjoints auraient plus de difficulties a s'adapter a cette situation. lis 
auraient un plus fort risque de solitude, de sentiments depressifs et de tristesse. Le type 
d'aidant ainsi que sa relation avec le proche aide expliqueraient 37% de la variance de la 
tension associee au role d'aidant (Cantor, 1983). Plus etroit serait le lien entre l'aidant et 
son proche, plus intense serait la pression ressentie. Lavoie et coll. (2005) observent une 
reponse differente des conjointes et des filles a un programme de soutien. En effet, les 
filles semblaient davantage beneficier de 1'aspect educatif des rencontres alors que les 
conjointes faisaient davantage reference au soutien par les pairs. 
Ainsi, le role d'aidant a des impacts importants dans la vie des aidants tant sur les 
plans familial, professionnel que personnel. Ces impacts sont encore plus notables dans 
un contexte d'aide a un proche atteint de demence et varient en fonction de la nature du 
lien ainsi que de l'intensite de l'attachement envers le proche en perte d'autonomie. 
Toutefois, bien que 1'experience d'aidant se module differemment d'un individu a 
l'autre, le besoin de soutien dans cette dynamique est partage par l'ensemble des aidants 
(Montgomery & Kosloki, 1995). 
2.2. Mesures de soutien offertes 
La preoccupation pour la sante mentale et physique des aidants a interpelle 
plusieurs chercheurs (Ducharme et al., 2001; Eloniemi-Sulkava et al., 2001; Farran et 
al., 2003; Hebert et al., 2003, Mittelman et al., 2004; Roberts et al., 1999). Cette 
situation a conduit au developpement de mesures de soutien pour prevenir 1'apparition 
de symptomes de depression chez les aidants. Des programmes de soutien aux aidants 
ont ainsi vu le jour avec un succes souvent plutot mitige (Eloniemi-Sulkava et al., 2001; 
Roberts et al., 1999; Sartre, 2002). 
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Dans une revue critique des ecrits, Bourgeois et coll. (1996) ont analyse 69 etudes 
sur le sujet. Leur travail fait etat de la diversite des services offerts aux aidants et de 
leurs impacts tout autant varies. Zarit et ses collaborateurs. (1999) ont repertorie les 
effets de divers programmes sous Tangle de leurs impacts pour les aidants, pour les 
personnes atteintes, pour la prevention de l'institutionnalisation ainsi qu'en fonction des 
couts et benefices. lis constatent eux aussi globalement un effet modeste de la plupart 
des programmes evalues. Acton et Kang (2001) ont realise une meta-analyse pour 
evaluer diverses strategies d'aide (groupes de soutien, d'education, psychoeducatif, 
counseling, mesure de repit ou approches a composantes multiples) et montrent 
globalement l'absence d'effet de ces strategies sur le fardeau des aidants. Une autre 
meta-analyse releve, quant a elle, des ameliorations significatives allant de 0,14 a 0,41 
ecart type pour le niveau de fardeau, l'humeur depressive, le bien-etre, la satisfaction 
face au role, les habiletes ou connaissances ainsi que les symptomes du proche 
(Sorensen et al., 2002). 
Dans une autre meta-analyse, Yin, Zhou et Bashford (2002) rapportent les resultats 
de 24 etudes (18 experimentales et 6 quasi experimentales) publiees entre 1985 et 2000. 
Leur analyse revele que bien que les resultats montrent certains effets d'interventions de 
soutien sur le fardeau, ils ne sont pas concluants. En effet, lorsque seules les etudes 
experimentales sont prises en consideration, 1'effet observe est petit. Plus recemment, 
Brodaty et coll. (2003) ont realise une meta-analyse considerant une trentaine d'etudes 
portant sur des programmes de soutien, excluant les mesures de repit, offerts aux aidants 
d'un proche atteint de demence. II ressort de leur analyse que les interventions aupres 
des aidants ont des effets modestes sur 1'amelioration des connaissances, de la morbidite 
psychologique et d'autres mesures telles les strategies de coping ou le soutien social. Par 
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ailleurs, malgre ces resultats limites, les aidants se disaient souvent satisfaits des 
interventions, et qui plus est, 71% d'entre eux ajoutaient qu'ils poursuivraient encore 
l'intervention si elle etait offerte. Brodaty et collegues soulignent que, si la qualite de la 
recherche dans le domaine s'est amelioree, le travail a faire demeure important. 
2.2.1. Analyse des limites des etudes 
Des chercheurs se sont interesses a comprendre les raisons des resultats mitiges 
obtenus dans 1'evaluation des interventions de soutien aux aidants. Carradice, Beail et 
Shankland (2003) critiquent le manque de rigueur de nombre d'etudes portant sur le 
soutien aux aidants. lis deplorent le fait que plusieurs programmes evalues n'aient pas de 
fondements theoriques bien articules. Un groupe de chercheurs (Schulz et al., 2002) a 
repertorie et analyse plus de 50 articles scientifiques portant sur le soutien aux aidants. 
Ce groupe souligne une grande variability d'une etude a l'autre tant dans la rigueur 
scientifique que dans l'intensite des interventions proposees. lis recommandent de 
prendre en consideration la signification clinique pour ameliorer la portee des etudes 
dans le domaine de la recherche sur les interventions aupres des aidants. L'intensite des 
services tant en termes d'offre que de taux reel d'utilisation semble constituer une source 
de biais importante (Zarit et al., 1999; Zarit & Leitsch, 2001). 
Des chercheurs affirment 1'importance d'inclure une demarche devaluation 
d'implantation dans les protocoles de recherche visant a evaluer les effets d'un 
programme d'intervention (Brekke, 1988; Burgio et al., 2001; Corcoran et al., 2001; 
Zarit et al., 1999; Zarit & Leitsch, 2001). Une telle demarche est essentielle afin de 
verifier dans quelle mesure le programme a ete implante et quelles modifications 
auraient pu y etre apportees en cours de realisation. En 1988, Brekke rapportait qu'une 
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lacune importante des etudes etait 1'absence d'evaluation d'implantation a leur demarche 
pour permettre une replication des programmes. Lavoie faisait le meme constat en 1995. 
Force est de constater, a la lecture des analyses de Corcoran et coll. (2001) ainsi que de 
celles de Burgio et coll. (2001), que la situation a peu evolue sur cette question. 
Par ailleurs, des chercheurs deplorent le manque de sensibilite des instruments de 
mesure choisis pour estimer 1'effet des interventions (Zarit et al., 1999; Zarit & Leitsch, 
2001). Entre autres, les mesures de fardeau (Acton & Kang, 2001) et de bien-etre (Zarit 
et al., 1999) font l'objet de critiques en raison de leur manque de sensibilite a detecter 
des changements. Zarit et collaborateurs (1999) precisent que les variables 
intermediaires ciblees par 1'intervention devraient davantage etre prises en consideration 
dans les demarches d'evaluation. 
En somme, divers facteurs ont ete avances pour expliquer les resultats modestes 
des programmes de soutien aux aidants. Des mesures efficaces de soutien aux aidants 
d'un proche atteint de demence demeurent encore a etre developpees. II importe 
d'identifier les facteurs potentiels du relatif succes de certains programmes de soutien 
aupres des aidants afin de s'en inspirer. 
2.2.2. Facteurs potentiels de reussite degages 
Diverses avenues ont ete explorees pour ameliorer l'efficacite des programmes de 
soutien. Parmi elles, les elements suivant se demarquent: recours a des methodes 
psychoeducatives, mixite des approches, personnalisation de l'intervention et integration 
de la dyade aidant et proche atteint de demence. 
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Dans les annees 1990, devant le constat d'echec rencontre par les groupes de 
soutien offerts aux aidants d'un proche atteint de la demence, certaines equipes de 
chercheurs ont voulu developper et evaluer des programmes de soutien integrant les 
principes de la therapie cognitive (Chang, 1999; Ducharme et al., 2001; Gallagher-
Thompson, Arean, Rivera & Thompson, 2001; Gitlin et al., 2003; Hebert et al., 2003). 
La therapie cognitive telle que developpee par Beck (1969) etait percue comme une voie 
interessante pour agir sur 1'evaluation que les aidants faisaient de leur situation. Cette 
approche vise a modifier les pensees qui sont a l'origine des emotions pour amener une 
facon plus positive de reagir aux evenements. Certaines interventions preconisees 
appliquent de facon plus integrate 1'approche de la therapie cognitive (Gallagher-
Thompson et al., 2001; Gendron, Poitras, Dastoor & Perodeau, 1996; Steffen, 
Futtermans & Gallagher-Thompson, 1998). D'autres programmes (Ducharme et al, 
2003, Levesque et al., 2002; Marriot, Donaldson, Tarrier & Burns, 2000) integrent 
l'approche de la therapie cognitive seulement lors de certaines etapes du processus 
d'intervention pour repondre a une question ou un besoin specifique. La therapie 
cognitive y est alors amenee comme un outil parmi d'autres. Les resultats montrent la 
pertinence de cette approche pour faire face aux enjeux du role d'aidant d'une personne 
atteinte de demence (Gallagher-Thompson & Tang, 2002). Une meta-analyse comparant 
six types d'intervention confirme d'ailleurs que les interventions psycho-educatives 
etaient, avec les approches psychotherapeutiques, celles qui auraient les meilleurs effets 
a court terme (Sorensen et al., 2002). 
La mixite des approches semble permettre de mieux repondre a une diversite de 
besoins: information, adaptation et ventilation des emotions (Mittelman, 2002; 
Mittelman et al., 2004). En effet, une meta-analyse d'etudes sur 1'evaluation de mesures 
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de soutien revele que les programmes a multiples composantes semblent avoir le plus de 
succes (Acton & Kang, 2001). La multiplicite des outils d'intervention favoriserait un 
meilleur ajustement aux besoins. 
La personnalisation des services est aussi un facteur a considered Une analyse 
comparative de diverses approches portant sur les types de services offerts, les types de 
benefices et les types de clienteles visees conclut que le dosage d'aide en fonction des 
besoins serait un aspect determinant de l'efficacite des interventions (Zarit et al., 1999). 
De meme, Acton et Kang (2001) montrent que l'individualisation des services en 
fonction des besoins des aidants constituerait une condition de reussite des interventions 
de soutien. Dans le meme ordre d'idee, la prise en consideration des facteurs de risque 
individuels dans l'elaboration de plans de soutien serait determinante (Schulz et al., 
2003). Une telle approche permettrait un meilleur ajustement de l'intervention en 
fonction des besoins de chaque personne. Zarit (2008) affirme lui l'importance de mieux 
ajuster les interventions en fonction des besoins de chaque aidant. Schulz et coll. (2003) 
envisagent justement comme suite a leur etude (REACH I) d'evaluer un programme 
standardise d'intervention a multiples composantes dont l'application varierait en 
fonction de 1'evaluation des besoins specifiques de chaque participant. Le projet 
REACH II s'inscrit justement dans cette perspective (REACH, 2009). Une equipe de 
recherche au Quebec (Ducharme et al., 2009) a aussi developpe et est a evaluer un 
programme individualise a partir des besoins exprimes par chacun des participants. 
Finalement, il semble important que l'intervention cible la dyade plutot que 
1'aidant ou le proche seulement. En effet, une meta-analyse revele que les programmes 
qui impliquent tant les aidants que les personnes atteintes semblent avoir plus de succes 
que ceux qui concernent seulement un des membres de la dyade (Brodaty et al., 2003). 
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Si plusieurs etudes visent a comprendre l'impact des mesures de soutien, elles 
comportent comme limite importante d'etre centrees surtout sur les contraintes vecues 
au detriment des aspects positifs du role d'aidant (Nolan et al., 2003). Certains 
chercheurs (Farran, 1997; Levesque et al., 2002; Nolan et al., 2003) deplorent cette 
situation. En effet, ils soutiennent qu'il est necessaire d'orienter la recherche vers le 
renforcement des aspects positifs du role d'aidant plutot que vers la consideration 
principale des contraintes qui y sont associees. Ceci est d'autant plus pertinent si on 
considere le fait que, comme l'expliquent Pearlin et coll. (1990) dans leur modele de 
stress-coping, le sentiment d'efficacite de 1'aidant et les gains ressentis auraient le 
potentiel de contrebalancer certains stress associes au role d'aidant. 
2.3. Les aspects positifs du role d'aidant 
Les aspects positifs du role des aidants suscitent de plus en plus l'interet des 
chercheurs. Kramer (1997b) met en evidence que la forte tendance a aborder la question 
des aidants dans une perspective de stress-coping a elude, pendant un certain temps, la 
mise en lumiere des aspects positifs du role d'aidant. 
Neanmoins, de plus en plus d'etudes attribuent des aspects positifs au role 
d'aidant. Certains chercheurs (Kramer, 1997b; Mclntyre, 2003; Nolan et al., 1996, 
Nolan, et al., 2003) posent clairement Pimperatif pour la communaute scientifique de se 
preoccuper davantage des impacts positifs du role d'aidant, et ce, particulierement dans 
le contexte de la demence. Et qui plus est, Nolan et collegues (1996) soutiennent que 
l'absence de gratification dans le role d'aidant pourrait etre un indicateur de risque 
d'abus envers la personne atteinte de demence. Kramer (1997b) invite les chercheurs a 
documenter les mecanismes qui favorisent les aspects positifs du role. Pinquart et 
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Sorensen (2003) ajoutent que des interventions psychosociales devraient etre centrees 
sur le renforcement des elements positifs percus dans le role d'aidant. Plusieurs auteurs 
(Levesque et al., 2002; Nolan et al., 1996; Nolan et al., 2003) insistent sur Fimportance 
de considerer davantage cette dimension dans la facon d'envisager les services de 
soutien aux aidants. Selon eux, le soutien aux aidants implique non seulement de reduire 
les difficultes mais commande aussi de rehausser les aspects positifs de leur role. Une 
telle approche aborderait la question du soutien aux aidants sous un angle plus optimiste 
en tablant davantage sur l'epanouissement personnel de l'aidant dans son role plutot que 
principalement sur la gestion des contraintes qui y sont associees. 
2.3.1. Impacts des aspects positifs 
Les aspects positifs du role d'aidant auraient des effets importants tant sur la sante 
physique et mentale des aidants que sur l'actualisation de leur role. Des etudes ont fait 
ressortir l'impact des evenements positifs (up-lifts) pour le bien-etre des aidants 
(Cartwright et al., 1994; Pinquart & Sorensen, 2004, Robertson et al., 2007). Une meta-
analyse considerant 60 etudes, realisee par Pinquart et Sorensen (2004), montre un lien 
de faible a modere (r = 0,25, p < 0,001) entre les evenements positifs et le bien-etre 
subjectif. Ces memes chercheurs observent de plus un lien significativement negatif, 
quoique faible, (r = -0,16, p < 0,001) entre la presence d'evenements positifs et la 
depression. En effet, la presence d'elements positifs dans le role d'aidant reduirait les 
risques de depression et le sentiment de fardeau. Dans une etude transversale menee 
aupres de 50 aidantes d'un conjoint atteint de demence, Motenko (1989) a observe une 
relation significative entre le niveau de gratifications issues du role d'aidant et le bien-
etre psychologique de ses participantes. Rankin et coll. (2001) ont aussi note une 
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diminution du fardeau des aidants qui ressentent plus d'effets positifs dans leur role. 
Selon une etude longitudinale, le maintien de l'implication des families en soins de 
longue duree (n = 185 aidants) serait benefique non seulement pour la qualite de vie des 
personnes atteintes de demence mais aurait aussi un impact sur le bien-etre des aidants 
(Gaugler et al., 2004). 
De plus, une etude qualitative a permis de constater que plus de 90% des sujets 
identifiaient des retombees positives a leur role d'aidant (Farran, Keane-Hagerty, 
Salloway, Kupfere & Wilken, 1991). Cette etude, menee aupres 94 aidants, a ete realisee 
a partir d'entrevues structurees comportant sept questions ouvertes portant sur le vecu 
des aidants dans leur role. Dans la meme veine, une autre etude rapporte que 73% des 
aidants (n = 289) identifient au moins un aspect positif a leur role (Cohen, Colantonio & 
Vernich, 2002). Toutefois, seulement 6,9% des sujets mentionnent plus d'un aspect 
positif. Robertson et al, (2007) soulignent la pertinence de soutenir les aidants dans la 
prise de conscience d'aspects positifs dans leur role pour favoriser leur adaptation face 
aux stress du role d'aidant. 
Si les aspects positifs semblent constituer des elements importants de la 
dynamique du role d'aidant, d'autres etudes montrent des resultats moins probants. 
Ainsi, une etude transversale conclut que les aidants (n = 60) ayant plus d'evenements 
positifs auraient un bien-etre psychologique plus bas (Kinney & Stephens, 1989). Les 
auteurs expliquent que les evenements positifs sont souvent plus nombreux dans les cas 
ou l'aidant a une relation plus etroite avec son proche aide. En meme temps, cette 
intensite dans la relation amene une reaction de deuil plus grande pour l'aidant. Dans le 
meme ordre d'idee, l'etude de Boerner, Horowitz et Schlulz (2004) montre que la 
presence de davantage de benefices issus du role d'aidant avant le deuil etait associee a 
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une plus forte depression apres la perte de l'etre cher. Ces resultats appuient 
rimportance de s'attarder a mieux comprendre la nature des aspects positifs associes au 
role d'aidant ainsi que les facteurs qui les determinent. 
En somme, les aspects positifs du role d'aidant exercent une influence importante 
sur le vecu des aidants. lis constituent ainsi une dimension incontournable a considerer 
dans une perspective de soutien des aidants d'un proche atteint de demence. II importe 
de mieux en comprendre la nature ainsi que les conditions favorables a leur actualisation 
pour en permettre un impact optimal pour le mieux etre des aidants et etre mieux en 
mesure de developper des mesures de soutien propice a leur rehaussement. 
2.3.2. Nature des aspects positifs 
Les ecrits revelent une variete d'aspects positifs associes au role d'aidant familial. 
Selon Kramer (1997a), les gains du role se situent tant sur les plans affectif que pratique. 
II semble toutefois possible de regrouper les aspects positifs sous trois grandes 
dimensions soit la qualite de la relation, le sentiment de realisation et le sens du role au 
quotidien. Le tableau 2.2 fait une synthese d'etudes traitant des aspects positifs du role 
d'aidant. II illustre le potentiel des trois dimensions enoncees precedemment (qualite de 
la relation, sentiment de realisation et sens du role d'aidant au quotidien) a regrouper les 
divers aspects positifs cites dans l'une ou l'autre des etudes traitant du sujet. 
2.3.2.1. Qualite de la relation 
Une composante indeniable des aspects positifs du role d'aidant concerne la 
relation de l'aidant avec le proche aide. L'etude de Caron et Bowers (2003) met en 
evidence la place centrale de la relation aidant-personne agee. Plus specifiquement, la 
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qualite de la relation agirait de facon notable sur les tensions associees au role d'aidant 
(Cantor, 1983). Une recherche recente (n = 37 aidants) montre qu'un faible niveau de 
fonctionnement familial augmente significativement le sentiment de fardeau (Heru, 
Ryan & Iqbal, 2004). Dans le cadre d'une etude transversale, realisee aupres de 204 
aidantes, Lyonette et Yardley (2003) ont observe qu'une motivation issue de pressions 
externes (culpabilite, obligation) ainsi qu'une relation de faible qualite seraient 
significativement associees au stress des aidants (p < 0,001). A l'oppose, une bonne 
qualite de la relation avec le proche aide ainsi qu'une motivation intrinseque de 
1'aidant seraient les deux predicteurs les plus significatifs (p < 0,001) de la satisfaction 
chez les aidants. Par ailleurs, une etude de Kramer (1993) demontre l'impact de la 
qualite de la relation anterieure sur l'incidence de depression chez l'aidant. 
La notion de continuite de la relation est importante et se manifeste a divers 
niveaux. Dans une etude menee aupres de 50 aidantes, Motenko (1989) a observe que 
les conjointes qui maintenaient un meme niveau d'intensite dans la relation qu'avant la 
maladie avaient plus de gratifications dans leur role d'aidante. Ainsi, les aidantes 
accordant a leur role un sens de reciprocite et de soins de tendresse en continuite de leur 
relation maritale ressentent plus de gratifications que celles qui le font strictement par 
sens des responsabilites. 
L'impact de la qualite de la relation serait d'autant plus marquant dans le contexte 
des aidants d'un proche atteint de demence. Une enquete menee aupres de 614 families 
d'un proche atteint de demence montre un lien important (r = 0,40, p < 0,01) entre le 
niveau de depression des aidants et les impacts negatifs de leur relation avec leur proche 
(Poulshock & Deimling, 1984). Les chercheurs precisent que la presence de 
comportements difficiles affecterait particulierement la qualite de la relation. La meta-
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analyse de Black et Almeida (2004) met en evidence l'impact des comportements et 
symptomes de demence pour les aidants. Une etude longitudinale, realisee aupres de 204 
dyades, montre que seule la qualite de la relation aurait un effet mediateur entre les 
troubles de comportements et le sentiment de fardeau ainsi que la depression chez les 
aidants (Yates et al., 1999). Selon Lawrence, Temsteat et Assmann (1998), la qualite de 
la relation serait un mediateur du lien entre les problemes de comportement et le 
sentiment de captivite lie au role. 
L'importance de la qualite de la relation pour le maintien a domicile des personnes 
atteintes de demence est aussi mise en evidence dans une etude retrospective realisee 
aupres de 60 dyades (Bergmann, Manchee & Woods, 1984). Cette etude montre que les 
dyades chez qui on observe le plus de resultats negatifs (incluant l'institutionnalisation 
du proche) avaient une communication significativement moins positive (p = 0,008). 
Une communication positive entre 1'aidant et le proche aide est associee a une 
amelioration de la perception des problemes inherents au contexte d'aide. La qualite de 
la relation serait determinante des differences individuelles de resilience des aidants 
(Yates et al., 1999). Cependant, une autre etude longitudinale montre que les aidantes (n 
= 196) d'un proche avec des deficits cognitifs avaient de moins bonnes relations avec 
leur parent que les autres aidantes (Li & Seltzer, 2003). 
Bien que la qualite de la relation represente une composante majeure des aspects 
positifs du role d'aidant, le maintien du lien ne va pas toujours de soi dans un contexte 
d'aide a un proche atteint de demence. En effet, la qualite de relation est grandement 
compromise par la deterioration des capacites des personnes atteintes de demence 
(Rankin et al., 2001). Souvent les aidants vivent difficilement leur relation avec leur 
proche atteint de demence (Clair, 2002). Une etude qualitative a mis en evidence 
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l'impact des changements dans la relation sur les emotions vecues par les visiteurs d'une 
personne atteinte de demence (Kelley et al., 1999). Le fait de voir leur proche les oublier 
est particulierement difficile pour les families. Cette situation serait encore plus 
souffrante pour les conjoints (Rankin et al., 2001). Une etude transversale (n = 43 
aidants) revele que si la frequence des visites n'etait pas affectee par la presence de 
deficits cognitifs, elles etaient plus courtes et moins agreables pour les aidants (Moos & 
Kurland, 1979). Une etude montre que le niveau d'appreciation des visites serait 
inversement lie a l'ampleur des problemes de comportement (Martin-Cook, Hynan, 
Chafetz & Weiner, 2001). 
En somme, la relation aidant-aide represente une dimension essentielle a 
considerer dans une perspective de soutien des aidants de personnes atteintes de 
demence (De Vugt et al., 2003; Montgomery & Kosloski, 2000; Moos & Kurland, 
1979). En effet, les pertes associees a 1'aspect emotionnel de la relation expliqueraient 
davantage les reactions depressives des aidants que les aspects lies a la charge 
instrumentale de leur role (Rankin et al., 2001). De plus, la qualite de la relation occupe 
une place centrale pour l'emergence des aspects positifs du role d'aidant. La recherche 
d'avenues d'intervention pour contrer les pertes emotionnelles liees a la deterioration de 
la relation est primordiale. La qualite de la relation represente ainsi une cible importante 
dans le developpement d'un programme d'intervention visant a rehausser les aspects 
positifs du role d'aidant familial. 
2.3.2.2. Sentiment de realisation 
Si la qualite de la relation est une dimension centrale des aspects positifs du role 
d'aidant, un autre element est sans equivoque le sentiment de realisation qui en resulte. 
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Nolan et collegues (1996) expliquent que le role d'aidant serait une occasion de 
developpement de competences, de sentiment de realisation et d'actualisation de qualites 
personnelles. Une etude transversale (n = 72 aidantes) revele que le role d' aidant serait 
porteur d'estime de soi (Kramer, 1993). Dans ce contexte, Motenko (1989) fait ressortir 
l'importance de la reconnaissance sociale qu'apporte le role d'aidant. 
Une etude menee aupres de 289 aidants revele que 22% des aidants trouvent 
epanouissement ou recompenses dans leur role et que 7,3 % ont le sentiment de 
contribuer a la qualite de vie de leur proche (Cohen et al., 2002). Dans le meme sens, 
une etude transversale (n = 60 aidants) revele que le fait de voir le resident calme, 
souriant et receptif a lui rehausserait le sentiment de realisation de l'aidant (Kinney & 
Stephens, 1989). Le fait de developper un sentiment d'efficacite et une satisfaction face 
au role d'aidant pourrait renforcer l'estime de soi (Farran, 1997; Kramer 1997a). Li et 
Seltzer (2003) precisent que le niveau d'estime de soi de l'aidant, lie a son habilete a 
maintenir un lien significatif avec son proche, expliquerait les liens entre la qualite de la 
relation et la depression. Le niveau d'estime de soi viendrait affecter la sante mentale 
des aidantes d'un parent atteint de demence. Le sentiment d'utilite ou 1'amelioration de 
l'estime de soi lie a la perception d'habiletes a faire face a une situation difficile 
expliquerait l'association entre les evenements positifs et une baisse des symptomes de 
depression (Pinquart & Sorensen, 2004). Ce resultat, issu d'une meta-analyse portant sur 
60 etudes, soutient l'importance de considerer le role d'aidant comme source potentielle 
de realisation de soi. 
En somme, le role d'aidant a le potentiel d'etre une source de realisation 
personnelle pour les aidants. La perception que l'aidant a face a ses capacites a 
accomplir son role serait plus determinante que la realite objective de ses habitudes. II 
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apparait ainsi important de renforcer la confiance des aidants dans leurs habiletes a 
s'acquitter de leur role pour agir sur leur sentiment de realisation. 
2.3.2.3. Sens du role d'aidant au quotidien 
La qualite de la relation et le sentiment de realisation de l'aidant sont etroitement 
lies a l'emergence d'un troisieme element des aspects positifs du role d'aidant a savoir le 
sens du role d'aidant au quotidien. Levesque et coll. (2002) soutiennent l'importance de 
s'attarder a la question de la quete de sens dans l'accomplissement du role d'aidant. 
Nolan et coll. (1996) identifient trois elements positifs du role lie a la quete de sens : les 
satisfactions existentielles, le sentiment du devoir accompli et l'expression des 
croyances que ce soit sur le plan des valeurs ou sur le plan religieux. 
Motenko (1989) note un lien entre la continuite de la relation et l'attribution d'un 
sens au role d'aidant. L'aidant donnerait sens a son role dans le fait de maintenir une 
continuite dans la vie de la personne atteinte. Cette continuite s'associe au maintien de 
l'identite de la personne. Cet aspect est central dans la partie interrelationnelle du role 
d'aidant tel que defini par Caron et Bowers (2003). Kramer (1993) observe que les 
aidants ressentent un sentiment d'utilite et meme de sens a la vie ou une raison de vivre 
par leur role. Le role d'aidant contribuerait au sens a la vie en procurant un but dans la 
vie (Kramer, 1997b). Cette quete de sens s'actualiserait beaucoup dans le vecu au 
quotidien des aidants (Farran et al., 1991). Elle correspondrait a un processus individuel 
facilite par la capacite de l'aidant a faire des choix personnels, a valoriser les aspects 
positifs de son role et a trouver un sens a son vecu au quotidien. La presence 
d'evenements enrichissants dans l'experience d'aidants serait etroitement associee a 
cette quete de sens (Cartwright et al., 1994). 
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En somme, le sens du role au quotidien est un aspect positif important du role 
d'aidant. II permet de transcender les contraintes du quotidien pour dormer une 
signification a raccomplissement du role d'aidant. Cette quete de sens se dessine au 
travers des experiences enrichissantes vecues au travers du role d'aidant ainsi que de la 
qualite de la relation entre 1'aidant et son proche atteint de demence. 
2.3.3. Determinants des aspects positifs du role d'aidant 
Pour mieux comprendre la dynamique sous-jacente aux aspects positifs du role 
d'aidant, il importe de mieux saisir les conditions facilitates ou nuisibles a l'emergence 
et au developpement de ces dimensions dans le vecu de 1'aidant. Une etude menee 
aupres de 74 hommes aidants met en evidence 1'importance de considerer les facteurs 
specifiques aux aspects positifs du role, les predicteurs etant differents pour les gains et 
pour les pertes associes au role (Kramer, 1997a). Heru et coll. (2004) relevent 
l'importance de s'interesser « aux facteurs qui vont rehausser la satisfaction et les 
recompenses »(p.536). 
Plusieurs etudes demontrent l'impact des evenements positifs (up-lifts) pour 
accroitre les aspects positifs du role d'aidant (Cartwright et al., 1994; Pinquart & 
Sorensen, 2004). Cartwright et collaborateurs (1994) ont developpe un modele explicatif 
du processus d'enrichissement dans le role d'aidant. L'enrichissement y est defini 
comme la prestation de l'aide d'une facon significative ou plaisante autant pour l'aidant 
que son proche. Le cceur du modele developpe par Cartwright et ses collegues est 
l'avenement d'evenements enrichissants. Selon ce modele, la capacite des aidants a 
integrer des evenements enrichissants represente un facteur de protection pour les 
aidants. Par ailleurs, des etudes mettent en evidence Fimportance du sentiment 
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d'efficacite de l'aidant pour une meilleure satisfaction face a son role (Steffen et al., 
2002; Farran, Loukissa, Perreaud & Paun, 2004). Pearlin et coll. (1990) posent la 
competence comme un facteur important d'influence sur le niveau de stress de l'aidant. 
En somme, la presence d'evenements enrichissants et le sentiment d'efficacite de 
l'aidant sont deux aspects qui se demarquent comme facteurs determinants du 
rehaussement des aspects positifs du role d'aidant. II importe done de les etudier plus a 
fond pour mieux en comprendre la portee. 
2.3.3.1. Evenements enrichissants 
Les evenements enrichissants constituent des occasions de renforcement des 
aspects positifs du role d'aidant. Ce sont des experiences plaisantes qui s'inserent dans 
le quotidien des aidants et viennent faire contrepoids aux taches souvent difficiles qu'ils 
ont a accomplir aupres de leur proche en perte d'autonomie. Cet enrichissement de 
l'experience de l'aidant au quotidien aurait un impact tant pour l'aidant que pour son 
proche en perte d'autonomie (Cartwright et al., 1994). 
En effet, une etude de cas met en evidence l'importance de partager des activites 
pour le mieux etre tant de l'aidant que de la personne atteinte de demence (Hellstrom et 
al., 2005). Cette etude fait ressortir l'importance de considerer la realite de la dyade pour 
mieux saisir la situation des conjoints aidants avec leur proche atteint de demence. Par 
ailleurs, une etude transversale (n = 53 dyades) montre que l'apathie serait le 
comportement qui affecterait le plus la qualite de la relation en venant diminuer la 
reciprocity dans la relation par la reduction d'activites communes (De Vugt et al., 2003). 
Ces resultats soutiennent l'importance du developpement d'avenues d'intervention 
propices a susciter des occasions de vecu partage qui soient favorables au maintien de la 
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qualite de la relation entre les aidants et leur proche atteint de demence. Rankin et ses 
collaborateurs (2001) font aussi ressortir l'importance de favoriser le renforcement de la 
qualite de la relation. 
Des strategies telles que la disponibilite d'un environnement physique adapte 
(intime, confortable, decore) et d'occasions de contacts sociaux (invitations, activites) 
sont proposees pour faciliter le maintien de la relation (Kelley et al., 1999). Par ailleurs, 
Martin-Cook et al. (2001) suggerent d'aider les families a apprendre non seulement 
comment communiquer mais aussi quoi faire avec une personne atteinte de demence. La 
mise en place d'interventions pour prevenir le developpement de l'apathie chez le 
proche apparait aussi une avenue a privilegier pour soutenir la relation (De Vugt et al., 
2003). Par ailleurs, Voelkl (1998) note que la pratique d'activites de loisir partagees 
representerait une source de satisfaction dans la relation. La presence d'evenements 
positifs partages par 1'aidant et son proche atteint de demence pourrait ainsi favoriser le 
maintien de la mutualite dans la relation. Cette mutualite serait determinante tant du sens 
au role que de la preservation de l'identite du proche atteint de demence (Hellstrom et 
al., 2005). 
Cartwright et coll. (1994) ont examine Finfluence de la capacite des aidants a 
integrer des experiences plaisantes et significatives dans leur quotidien avec leur proche 
en perte d'autonomie. Leur etude qualitative decrit ces evenements enrichissants au 
travers d'elements du quotidien qui viennent bonifier la facon avec laquelle l'aidant 
realise son role ou entre en relation avec son proche. II peut s'agir de routines ou 
d'attentions personnalisees qui ajoutent une note positive a l'experience de l'aidant. 
Cartwright et coll. ont developpe une theorie de l'enrichissement par theorisation ancree 
a partir des donnees issues de leur etude qualitative realisee aupres de 20 dyades aidants-
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personnes en perte d'autonomie. Cette theorie decrit le processus d'enrichissement dans 
le contexte d'aidants aupres de personnes en perte d'autonomie. Elle pose l'influence de 
certains facteurs antecedents lies a l'aidant, au proche en perte d'autonomie ou a la 
dynamique de la dyade. Elle decrit aussi les liens entre la presence d'evenements 
enrichissants et les aspects positifs du role d'aidant. Elle montre que les evenements 
enrichissants ont un impact favorable tant pour l'aidant (recompense et identite) et la 
personne aidee (confort et identite) que pour la dyade (renforcement de la relation). Ce 
modele identifie trois elements centraux a l'emergence d'enrichissement dans le 
quotidien de l'aidant soit l'acquisition d'une signification symbolique, la realisation 
d'activites ainsi que l'ajustement {fine tuning) de l'activite a la situation de l'aidant et de 
son proche. Selon cette theorie, un evenement apporte un enrichissement au travers de la 
realisation d'activites qui soient a la fois significatives et adaptees tant pour le proche 
que pour l'aidant. 
En somme, la presence d'evenements enrichissants entre l'aidant et son proche est 
un catalyseur de leur bien-etre mutuel. Le sentiment de realisation de l'aidant se 
developpe a travers ces experiences positives. Ces evenements apportent des elements 
positifs tangibles au role d'aidant. lis representent des occasions privilegiees pour 
renforcer la qualite de la relation de la dyade. Ceci contribue au developpement d'un 
sens au role d'aidant au quotidien. L'habilete des aidants a susciter de tels evenements 
avec son proche atteint de demence est determinante pour le renforcement et le maintien 
de leur implication. Le sentiment d'efficacite de l'aidant joue un role important dans 
cette dynamique. 
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2.3.3.2. Sentiment d'efficacite 
Parmi les facteurs identifies dans un modele conceptuel du stress des aidants 
developpe par Pearlin et coll. (1990), la competence apparait comme un des facteurs 
intrapsychiques importants dans la dynamique liee au stress de l'aidant. Ce modele 
montre que le niveau d'efficacite ressenti peut devenir tant un facteur de stress, si 
l'aidant doute de lui, qu'un element aidant dans le cas inverse. Dans leur etude 
transversale (n = 195 aidants), Fortinsky, Kercher et Burant (2002) ont note un lien 
significatif inverse (p < 0,05) entre la competence percue et les signes de depression. Les 
aidants qui percoivent leur efficacite personnelle a un niveau plus faible auraient 
davantage tendance a voir les aspects negatifs de leur role (Steffen et al., 2002). Selon 
Bandura (1997), le fait de se centrer sur les aspects negatifs du role reduirait la 
motivation a passer a Taction. Steffen et coll. (2002) expliquent qu'un faible sentiment 
d'efficacite menerait l'aidant a moins integrer la relaxation et les evenements plaisants 
dans sa vie. 
Une etude descriptive (n = 177 aidants) a fait ressortir l'importance du niveau 
d'habiletes des aidants face a leur role sur leur facon de vivre leur situation (Farran et 
al., 2004). En effet, l'analyse qualitative realisee a partir des notes des animateurs d'un 
groupe de soutien suggere que les aidants plus habiles a accomplir leur role seraient plus 
portes a tenter de transformer leurs experiences negatives en contreparties plus positives 
alors que les aidants moins habiles seraient davantage accables par les difficultes. 
Toutefois, une etude montre aucun lien significatif entre la competence objective 
des aidants (n = 96), telle qu'estimee par des experts, et le sentiment de fardeau estime 
par les aidants (Kosberg & Cairl, 1991). D'autres chercheurs suggerent plutot d'aborder 
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la question en terme de competence subjective, c'est-a-dire, telle que pergue par l'aidant 
(Fortinsky et al., 2002; Vernooij-Dasse et al., 1999). 
Le niveau de competence des aidants est un theme majeur dans les ecrits portant 
sur le soutien aux aidants. Nombreux programmes de soutien ciblent le developpement 
de la competence des aidants (Farran et al., 2003; Gitlin et al., 2003; Hepburn, 
Tornatore, Centre & Ostwald, 2001). Levesque et coll. (2002) soulignent qu'il est 
necessaire que l'aidant comprenne la problematique de la demence et possede les outils 
de communication de base dans ce contexte. Le besoin de soutien au developpement de 
methodes de communication adaptee par les proches est rapporte dans d'autres etudes 
(Linsk, Miller, Pflaum & Ortigara-Vicik 1988; McCallion et al., 1999). Une etude 
experimentale (n = 117 aidants) met en evidence Fimportance d'une intervention de 
« coaching » aupres d'aidants (Hepburn et al., 2001). L'efficacite des approches psycho 
educatives soutient aussi Fimportance de non seulement dormer de l'information aux 
aidants mais aussi de developper leurs habiletes a accomplir leur role (Gallagher-
Thompson & Tang, 2002; Farran et al., 2004). Le sentiment que l'aidant a de 
1'amelioration de ses competences dans son role serait positivement associe a sa 
satisfaction de vie (Gignac & Gottlieb, 1996). Dans le meme sens, Farran (1997) etablit 
un lien entre le sentiment de croissance personnelle de l'aidant et le developpement d'un 
sens a la vie au quotidien. 
En somme, le sentiment d'efficacite apparait etre un determinant de l'experience 
d'aidant. II apporterait a l'aidant une certaine confiance en sa capacite a exercer son role 
et, par le fait meme, faciliterait le maintien de son implication. Cette dimension 
represente ainsi une cible importante dans le contexte du soutien aux aidants. Le 
sentiment d'efficacite serait un precurseur au renforcement des aspects positifs du role 
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d'aidant. Steffen et ses collaborateurs (2002) precisent qu'il importe de considerer les 
domaines de competence specifiques en fonction d'une situation donnee. Ainsi, pour la 
presente etude, le sentiment d'efficacite de 1'aidant face a sa capacite a susciter des 
evenements enrichissants dans son quotidien avec son proche atteint de demence 
apparait un element cle a considerer. 
2.4. Le loisir dans le contexte des aidants 
Le loisir represente une avenue privilegiee pour les aidants afin de favoriser 
l'emergence d'evenements positifs dans leur quotidien avec leur proche en perte 
d'autonomie (Voelkl, 1998). La pratique partagee d'activites de loisir a le potentiel de 
renforcer les aspects positifs du role d'aidant et represente une cible interessante dans 
une perspective de soutien aux aidants. Dans une telle perspective, il devient d'autant 
plus pertinent d'explorer plus a fond la place que peut prendre le loisir face a la 
problematique du soutien aux aidants. Ainsi, il apparait que le loisir peut jouer un role a 
divers niveaux. En effet, s'il a une incidence certaine pour les aidants, son apport 
concerne aussi le proche atteint de demence ainsi que la relation entre 1'aidant et son 
proche. 
2.4.1. Impact du loisir pour l'aidant 
Le maintien d'une pratique d'activites de loisir est important pour la sante 
physique et mentale des aidants. La recension des ecrits de Bedini et Bilbro (1991) 
illustre le role potentiel du loisir dans le contexte du soutien aux aidants. Le loisir 
faciliterait l'adaptation des aidants alors que le manque d'activites recreatives 
contribuerait au developpement du sentiment de fardeau. De plus, selon une etude 
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qualitative (n = 16 aidants), la pratique de loisir aurait un effet tampon sur le stress en 
apportant une source d'evasion essentielle a l'equilibre des aidants (Bedini & Guinan, 
1996b). En favorisant une diminution du stress, le loisir contribuerait a prevenir les 
impacts du fardeau des aidants sur leur sante (Bedini & Guinan, 1996b). Dans le meme 
sens, Hughes et Keller (1992) introduisent le loisir comme une strategie de coping face 
aux stresseurs rattaches au role d'aidant. D'autres chercheurs font ressortir son influence 
sur le renforcement du reseau social (Dupuis & Pedlar, 1995). De plus, les activites 
plaisantes reduiraient les emotions negatives. En effet, une etude transversale (n = 217 
aidants) revele que l'engagement dans des interactions sociales pour le plaisir apparait 
etre l'aspect le plus important (p = 0,01) pour diminuer le fardeau du role d'aidant 
(Thompson, Futterman, Gallagher-Thompson, Rose & Lovett, 1993). 
Bien que le loisir soit percu comme une avenue valable pour appuyer les aidants, 
la pratique de loisir demeure neanmoins difficile. La participation en loisir des aidants 
ne serait pas que fonction de leur desir ou leur reconnaissance des benefices d'une telle 
pratique. Une etude realisee aupres de 492 aidants indique que, si plus de 70 % d'entre 
eux accordent une valeur au loisir, plus de 60 % disent ne pas mettre leurs loisirs en 
priorite et 83 % rapportent en faire peu ou pas (Bedini & Phoenix, 2004). Une etude 
qualitative, basee sur 16 entrevues aupres d'aidantes, montre que la participation en 
loisir serait principalement fonction de la perception que les aidants ont du loisir (Bedini 
& Guinan, 1996a). Cette perception serait determinante de la facon que les aidants ont 
d'integrer le loisir dans leur vie. Cette etude met en evidence quatre types d'aidants : les 
« refoules », les « rancuniers » , les « rechargeurs » et les « consolideurs ». Les deux 
premiers types ont une relation plus difficile avec le loisir. Les uns mettent le loisir en 
veilleuse et les autres ressentent de l'amertume face au manque de loisir. A l'oppose, les 
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deux autres types integrent plus facilement le loisir dans leur vie. Les « rechargeurs » 
voient le loisir comme une facon de les aider a poursuivre leur role d'aidant et se 
permettent ainsi de maintenir une vie recreative. Les «consolideurs» tentent de 
s'ajuster en cherchant a integrer leur proche dans leurs loisirs. lis se buttent toutefois a 
diverses contraintes qui viennent attenuer l'impact positif du loisir dans leur vie. 
Une etude qualitative montre aussi que si certains aidants maintiennent des loisirs, 
d'autres eprouvent des difficultes a le faire (Brattain-Rogers, 1997). L'importance pour 
ces derniers de faire des activites avec leur proche et non en son absence ajoute a leur 
sentiment de culpabilite pour limiter la pratique personnelle de loisir. Une autre etude 
qualitative (n = 38 aidants) decrit les changements dans les manifestations de loisir dans 
la vie des aidants allant de la restriction des activites, a la conciliation loisir-role d'aidant 
puis a la reclamation de loisirs (Dupuis & Smale, 2000). Cette etude revele que les 
aidants qui percevraient leur role comme une obligation seraient moins portes a ressentir 
un sentiment de loisir dans la realisation de leur role. 
Dupuis (2000) explique que le vecu des aidants en milieu institutionnel 
s'apparenterait parfois a des moments de loisir pour certains d'entre eux. La perception 
de l'existence d'une relation reciproque satisfaisante serait un des facteurs determinants 
en ce sens. Deux themes distinguent les aidantes qui vivent du loisir dans leur role de 
celles qui ne le font pas (Dupuis, 2000). Le sentiment de liberie plutot que d'obligation 
face au role d'aidant est un premier element. Le second concerne la perception de 
recompense dans le role au travers un sentiment de plaisir, un sentiment de connexite ou 
un sentiment d'evasion. Selon Dupuis, la signification donnee a son role par l'aidant se 
dessinerait en fonction de son sentiment de controle face a la situation ainsi que des 
occasions de pouvoir reaffirmer son attachement envers son proche. Ces resultats 
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appuient la pertinence d'intervenir aupres des aidants pour les aider a retrouver un vecu 
en loisir satisfaisant partage avec leur proche. 
En somme, le loisir est une dimension importante pour favoriser le bien-etre des 
aidants. II represente une voie de ressourcement et a un effet-tampon sur le stress des 
aidants. Les contraintes associees au role d'aidant limitent toutefois l'integration du 
loisir dans leur vie. II importe de soutenir les aidants afin de leur permettre d'avoir un 
vecu loisir plus satisfaisant, et ce, en tenant compte de leur realite avec leur proche 
atteint de demence. 
2.4.2. Impact du loisir pour le proche 
Si le loisir est important pour les aidants, il a aussi des impacts positifs pour les 
proches atteints de demence. Le loisir represente un facteur important de leur qualite de 
vie (Coons, 1991; Voelkl, 1998; Witucki & Twibell, 1997) et represente par le fait 
meme une voie pour les aidants pour contribuer au mieux-etre de leur proche. 
Plusieurs etudes ont demontre 1'impact positif de diverses activites de loisir 
adaptees pour la clientele avec deficits cognitifs moderes a graves (Buettner et al., 1996; 
Caserta & Lund, 2002; Gorzelle, Kaiser & Camp, 2003; Hall & Hare, 1997; Hokkanen 
et al., 2003; Kongagle, Stokkey & Buckwalter, 1990; Lund, Hill, Caserta & Wright, 
1995; Orsulic-Jeras et al., 2001; Sambandham & Schirm, 1995). Par exemple, le loisir 
favoriserait la stimulation des capacites physiques et mentales des personnes atteintes de 
demence (Bowlby-Sifton, 2000). Une difference significative (p <0,001) est observee 
entre le niveau d'activites plaisantes des sujets atteints de demence presentant des 
symptomes de depression et ceux non-depressifs (Logsdon & Teri, 1997). Les personnes 
depressives (n = 19) pratiquaient moins d'activites et en retiraient moins de plaisir que 
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ceux ne presentant de symptomes depressifs (n = 23). Cette etude transversale ne permet 
toutefois pas de conclure a une relation de cause a effet. Par contre, une etude visant a 
evaluer l'efficacite d'un traitement de la depression centre sur l'augmentation des 
activites plaisantes a ete realisee aupres de personnes atteintes de demence (Teri et al, 
1997). Cette etude montre que 52 % des participants au programme (n = 23 proches) 
montrait des signes d'amelioration comparativement a 4% dans le groupe temoin (n = 20 
proches). Une etude longitudinale (n = 73 proches) menee par Burgener et Twigg (2002) 
a aussi mis en evidence l'importance du maintien d'activites plaisantes anterieures sur le 
bien-etre psychologique des personnes atteintes de demence. Bowlby-Sifton (2000) 
soutient que « 1'engagement dans des activites, c'est 1'engagement dans la vie » (p. 13). 
Fazio, Chavin et Clair (1999) ajoutent que le soutien de l'engagement de chacun dans 
des activites significatives adaptees a leurs capacites et limites est une composante 
fondamentale des soins aux personnes atteintes de demence. 
Le niveau d'adaptation des activites en fonction des capacites et limites des 
personnes atteintes de demence est determinant de leur impact chez la personne. Une 
etude experimentale (n = 66 proches) montre l'importance de l'individualisation des 
activites pour observer des retombees optimales (Buettner & Ferrario, 1997/98). Dans 
cette etude, le groupe experimental recevait un programme d'activites personnalisees 
base sur le niveau de fonctionnement, l'horaire personnel et les interets anterieurs des 
sujets atteints de demence. Le groupe temoin participait aux activites traditionnelles 
offertes dans le milieu. Les chercheurs ont observe des changements significatifs (p < 
0,05 a 0,001) dans le groupe experimental pour la depression, la force de prehension, la 
flexibilite, le niveau d'agitation et le fonctionnement cognitif. Ces resultats illustrent 
l'importance de la personnalisation des activites. Une etude exploratoire realisee aupres 
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de 10 personnes atteintes de demence met aussi en evidence Fimportance de 
l'individualisation de Fapproche en loisir (Kolanowski, Buettner, Costa & Litaker, 
2001). Les chercheurs ont evalue une approche qui considere a la fois les interets 
anterieurs, deux traits de la personnalite anterieure (extraversion et ouverture) ainsi que 
la recherche d'une utilisation optimale du potentiel de chacun. Les resultats montrent 
une difference significative dans le groupe experimental pour la duree de l'engagement 
et 1'affect positif lors d'activites adaptees. Ces resultats appuient les affirmations de 
Burgener, Shimer et Murell (1993) a l'effet que l'individualisation de l'approche est 
requise pour que les activites soient significatives. 
En somme, le loisir a le potentiel de favoriser une meilleure qualite de vie pour les 
personnes atteintes de demence. L'approche doit toutefois etre adaptee a leurs capacites 
et limites tout en tenant compte de leurs interets. Une intervention visant a rehausser 
l'occurrence du loisir dans la vie des personnes atteintes de demence par l'adaptation des 
activites est ainsi pertinente. 
2.4.3. Impact du loisir pour la relation aidant/proche 
Le loisir represente aussi une avenue favorable a la continuity de la relation entre 
l'aidant et son proche aide (Olsson et al., 1990). Dupuis (2000) ajoute que les moments 
de loisir associe au role d'aidant sont propices a favoriser la connexion avec le proche. 
Le fait de pouvoir faire des activites significatives avec le proche aide aurait ainsi un 
impact positif sur la qualite relationnelle. II serait meme une source d'enrichissement 
du lien (Dupuis & Pedlar, 1995). En permettant des interactions agreables et sans 
contraintes entre l'aidant et le proche atteint de demence, le loisir aurait aussi un effet 
significatif sur leur relation au quotidien. 
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Dans une etude a petite echelle (n = 8 dyades), Voelkl (1998) a observe un niveau 
de bonheur {happiness) deux fois plus eleve tant pour l'aidant et le proche atteint de 
demence lors de la pratique commune d'activites de loisir actif. Toutefois, dans cette 
etude, ces activites ne represented malheureusement que 18 % des occupations 
partagees entre l'aidant et la personne atteinte de demence. Les loisirs partages seraient 
une source de satisfaction de l'aidant face a son role (Bowlby-Sifton, 2000; Teri & 
Logsdon, 1991). Un programme developpe pour favoriser un role actif aux families dans 
l'offre d'activites aux residents fait ressortir que les aidants semblaient gratifies de 
pouvoir faire quelque chose de significatif pour leur proche (Hansen, Patterson & 
Wilson, 1988). 
Pour resumer, l'integration du loisir a la realisation du role d'aidant est profitable, 
non seulement pour les aidants et leurs proches atteints de demence, mais aussi, pour le 
maintien de la relation entre eux. En ce sens, le loisir ne serait pas simplement un moyen 
pour permettre a l'aidant de se ressourcer afin d'etre en mesure de poursuivre son role. 
Le loisir serait aussi une voie pour enrichir l'experience de l'aidant en bonifiant la 
qualite de sa relation avec son proche atteint de demence et augmentant son sentiment de 
realisation en voyant son proche etre bien avec lui. 
2.4.4. Approches et interventions en loisir 
La pratique de loisirs a le potentiel de jouer un role important dans le soutien aux 
aidants (Carter et al., 1999). Plusieurs interventions ont ete mises de l'avant pour 
soutenir la pratique de loisir par l'aidant dans une perspective de repit (Argiielles & 
Simson, 1999; Bedini et Phoenix, 1999b; Charters & Murray, 2006; Hagan et al., 
1997/98; Hughes & Keller, 1992; Keller & Hughes, 1991). Des interventions visant a 
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favoriser le developpement d'un vecu loisir significatif partage entre l'aidant et son 
proche sont pertinentes dans une perspective de soutien. De telles approches seraient 
favorables au rehaussement d'un climat social positif pour les aidants et leurs proches et 
contribuent a 1'amelioration de leur qualite de vie (Bedini & Phoenix, 1999a; Dupuis & 
Pedlar, 1995). La recension des ecrits permet d'inventorier diverses approches 
preconisees pour soutenir le vecu en loisir de l'aidant ou de son proche atteint de 
demence. Certaines approches proposent des programmes d'activites structurees alors 
d'autres visent plutot le soutien a l'organisation des temps libres et a l'adaptation 
d'activites. 
2.4.4.1. Activites structurees 
Une premiere avenue pour favoriser le rehaussement des moments plaisants pour 
l'aidant et son proche atteint de demence est sans doute l'offre d'activites organisees ou 
l'entrainement des aidants a appliquer des programmes structures d'activites. 
Certains chercheurs preconisent des programmes de loisir paralleles ou l'aidant 
pratique une activite de loisir alors que son proche est integre dans un autre groupe 
recreatif se deroulant au meme moment (Bedini & Guinan, 1996b; Bedini & Phoenix, 
1999a). Une evaluation de la satisfaction des aidants face a la participation a un « club 
de loisir », offrant aux aidants des activites recreatives sur une base mensuelle comme 
une avenue pour completer les mesures de soutien, suggere la pertinence d'un tel 
programme (Forde & Pearlman, 1999). D'autres chercheurs ont mis de l'avant des 
programmes de groupe d'activites de loisir partagees par l'aidant avec son proche 
(Dupuis & Pedlar, 1995; Schneider & Camp, 2002). Une etude pilote (n = 4 dyades) a 
evalue une approche de danse/mouvement impliquant des personnes atteintes de 
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demence et leur proche mais 1'evaluation ne considerait pas l'impact du programme sur 
l'aidant (Hokkanen et al, 2003). Dupuis et Pedlar (1995) ont observe qu'une intervention 
incluant les aidants semblait aussi avoir un impact sur ceux-ci. Cette etude qualitative (n 
= 4 dyades) visait a mieux comprendre l'impact de la participation de l'aidant avec son 
proche a des activites de loisir organisees en milieu institutionnel. Elle suggere qu'un tel 
programme contribue a 1'amelioration de la qualite des visites et a renrichissement de la 
relation en plus d'apporter un soutien social et d'aider a l'adaptation des aidants. 
Par ailleurs, des approches preconisent l'entrainement des aidants a appliquer des 
programmes d'activites. Une etude pilote portant sur un programme d'activites base sur 
la methode Montessori fait etat de 1'engagement positif des residents dans les activites 
mais apporte peu d'information sur l'impact du programme aupres des aidants (Rose et 
al., 2003). Schneider et Camp (2002) montrent que la realisation d'activites Montessori 
par les aidants (n =9) avec leur proche atteint de demence lors des visites augmente le 
niveau d'interactions actives des residents et diminue le fardeau percu des aidants. Dans 
une etude pilote (n = 8 dyades), proposant une approche individualisee de 
musicotherapie, Clair (2002) a observe une augmentation significative de la frequence 
des interactions des proches atteints au fur et a mesure du programme mais ne 
documente pas l'impact pour les aidants. A l'aide de deux etudes de cas, Smith et 
McCallion (1997) illustrent l'effet positif d'un programme soutenant les aidants a 
integrer Fhorticulture dans son quotidien avec son proche. Ces approches ont pour limite 
de se centrer sur un seul type d'activite ce qui restreint les possibilites de continuity avec 
le vecu en loisir anterieur de la dyade aidant-proche atteint de demence. 
Ainsi, l'offre d'activites auxquelles les aidants peuvent participer en compagnie de 
leur proche atteint de demence est utile pour soutenir Fimplication des aidants. 
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Toutefois, les occasions de moments plaisants se trouvent alors restreintes en fonction 
d'un horaire d'activites ou a une gamme limitee de choix d'activites. Cette situation 
restreint la capacite d'integration de loisirs dans le quotidien de l'aidant avec son proche 
qui soient en continuity avec leur vecu anterieur. II importe d'envisager d'autres avenues 
d'intervention plus propices a permettre l'emergence d'activites plaisantes au quotidien 
sur une base plus diversified. 
2.4.4.2. Soutien a I'organisation des temps libres et a l'adaptation d'activites 
Des approches ont ete mises de l'avant pour soutenir I'organisation des temps 
libres ainsi que l'adaptation des activites avec un proche atteint de demence (Buettner, 
1999; Ten & Logsdon, 1991). 
Un programme de soutien aux families centre sur la realisation d'activites 
specifiques (AVQ, exercices) aupres du proche fait l'objet d'une evaluation (Linsk, et 
al., 1988). Les chercheurs ont observe un maintien de l'implication et du lien des 
families sur une periode de neuf mois mais l'absence de groupe temoin et le faible taux 
de participation (15 sujets sur 45 inscrits initialement) limite la portee de ces resultats. 
Dans une autre etude, McCallion et coll. (1999) ont evalue un programme de soutien aux 
visites qui s'articule autour de la communication verbale et non-verbale ainsi que de la 
structuration des visites. Bien que la continuity d'interactions significatives entre les 
aidants et leur proche atteint de demence fut ciblee, l'interet des chercheurs se tourne 
rapidement vers les troubles de comportements. Aider les families a mieux interagir 
devient alors surtout une facon de contribuer a une meilleure gestion des comportements 
en milieu d'hebergement. Les resultats de cette etude experimentale (n = 60 aidants) 
montrent une amelioration des mecanismes de communication des visiteurs ainsi qu'une 
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diminution des comportements perturbateurs des residents (McCallion et al, 1999). Si 
ce programme aide les families a mieux communiquer avec une personne atteinte de 
demence, les resultats ne demontrent pas une capacite de reconstruire des relations 
significatives dans la dyade aidant-aide. 
Des programmes de soutien ont integre l'occupation du proche en perte 
d'autonomie (Butin, 1991; Hepburn et al., 2001; Pynoos & Ohta, 1991) dans les themes 
abordes. Un programme developpe par Butin (1991) portait notamment sur 1'adaptation 
des activites mais aucune evaluation n'a ete faite de son impact. Une autre etude (n = 
190 aidants) abordait le theme de l'aide a la pratique d'activites significatives par le 
proche sans toutefois en evaluer les effets (Gitlin et al., 2003). D'autres chercheurs 
(Pynoos & Otha, 1991) ont evalue l'efficacite d'une approche de resolution de probleme 
(n = 25 aidants) ou une equipe multidisciplinaire proposait des pistes de solutions a 
partir de problemes enonces par les aidants. L'inactivite des proches figurait parmi les 
problemes cibles mais aucune des solutions proposees ne s'est montree efficace sept 
mois plus tard. Une simple prescription de solutions ne semble done pas suffire a 
instaurer une pratique significative de loisir avec une personne atteinte de demence. 
L'evaluation pilote (n = 6 aidants) d'un programme, visant a habiliter les aidants a 
integrer des activites significatives pour leur proche atteint de demence a domicile, 
revele un effet potentiel de l'intervention pour soutenir les aidants dans la prise de 
conscience du potentiel de leur proche ainsi que dans 1'identification de strategies pour 
adapter les activites (Miller & Butin, 2000). Cette approche aborde toutefois davantage 
les activites en terme occupationnel et considere peu la qualite de l'experience. Par 
ailleurs, Teri et Logsdon (1991) rapportent la satisfaction des aidants a utiliser un 
inventaire d'activites plaisantes pour cibler des activites a proposer a leur proche atteint 
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de demence. Une etude experimentale (n = 23 dyades) portant sur l'implication des 
aidants dans le rehaussement des activites plaisantes pour les proches atteints de 
demence montre un effet sur les symptomes depressifs non seulement chez les personnes 
atteintes (p < 0,001) mais aussi chez les aidants (p < 0,01) (Teri et al., 1997). Toutefois, 
l'aidant tenait davantage un role de co-therapeute et son vecu etait peu pris en 
consideration. L'aidant se voyait investi d'une nouvelle responsabilite, a savoir celle 
d'augmenter les bons moments de son proche. II serait utile de developper une approche 
centree sur la qualite du vecu en loisir partage par la dyade. 
En somme, l'aide a l'adaptation des activites en fonction des capacites et limites 
des personnes atteintes de demence semble faciliter l'integration du loisir dans le 
quotidien de l'aidant avec son proche. Toutefois, aucun programme ne semble construit 
de facon a permettre specifiquement le developpement d'un vecu en loisir partage par 
l'aidant avec son proche atteint de deficits cognitifs. II est done pertinent de s'interesser 
a developper et evaluer un programme d'intervention visant le rehaussement des 
moments plaisants entre l'aidant et son proche. Considerant la nature continue du role 
d'aidant, il importe que ce programme soit applicable tant en milieu institutionnel qu'a 
domicile. La presente etude vise a repondre a cette problematique en developpant et 
evaluant les effets d'un programme d'education au loisir adapte comme moyen de 
soutien a l'implication des aidants. 
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CHAPITRE 3 : QUESTION DE RECHERCHE 
La problematique fait ressortir le role potentiel du loisir dans une perspective de 
soutien aux aidants d'un proche atteint de demence. Elle met en evidence la pertinence 
de developper un programme d'intervention axe sur l'education au loisir adapte comme 
moyen pour susciter un rehaussement des moments plaisants entre les aidants et leur 
proche atteint de demence et, ainsi, contribuer a Amelioration de leur bien-etre. Partant 
de ces elements, la question de recherche a laquelle s'interesse cette etude se formule de 
la facon suivante : 
« Quels sont les effets d'un programme d'education au loisir adapte sur 
le bien-etre general des aidants d'une personne atteinte de demence ainsi 
que sur la qualite de leur relation avec le proche aide dans une 
perspective centree sur le rehaussement des aspects positifs du role 
d'aidant ? » 
3.1. Objectifs de recherche 
La presente etude vise a developper et a evaluer un programme de soutien centre 
sur l'education au loisir adapte aupres d'aidants de personnes atteintes de demence. Ce 
programme s'inscrit dans une perspective de rehaussement des aspects positifs du role 
d'aidant. II vise a soutenir l'implication des aidants en favorisant l'acquisition d'un vecu 
recreatifpartage avec leur proche aide. Les objectifs specifiques de cette etude sont: 
1. Developper un programme d'education au loisir adapte en s'assurant de sa 
validite de contenu. 
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2. Identifier et comprendre la demarche d'implantation de 1'intervention ainsi que 
l'articulation des processus sous-jacents a la realisation du programme 
d'education au loisir adapte et leurs effets sur le bien-etre des aidants et la qualite 
de leur relation avec leur proche. 
3. Verifier l'effet du programme sur : 
a. le bien-etre general des aidants; 
b. la qualite de la relation des aidants avec leur proche atteint de demence; 
c. le sentiment d'efficacite en loisir adapte des aidants; 
d. le sens du role au quotidien des aidants. 
4. Identifier les facteurs determinants de l'efficacite du programme d'intervention. 
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CHAPITRE 4 : CADRE THEORIQUE 
La recension des ecrits a mis en evidence l'importance de developper des moyens 
pour aider les aidants a augmenter le nombre et la qualite des moments plaisants avec 
leur proche atteint de demence. Ce type d'intervention repondrait a l'imperatif de 
revaloriser les aspects positifs du role d'aidant. L'articulation des fondements d'un 
programme est determinante pour la portee de son efficacite. La presente section veut 
poser les fondements theoriques retenus pour le developpement d'un programme 
d'intervention visant a rehausser les moments plaisants des aidants avec leur proche 
atteint de demence dans une perspective ideologique centree sur la revalorisation des 
aspects positifs du role d'aidant. Ce cadre theorique comporte une premiere partie 
relative au developpement d'un cadre conceptuel des aspects positifs du role d'aidant 
qui vient assoir le modele causal sous-jacent a 1'intervention. La seconde partie concerne 
le modele d'action autour duquel s'articulent les modalites d'intervention du programme 
d'education au loisir adapte. 
4.1. Cadre conceptuel des aspects positifs du role d'aidant 
Cette etude s'inscrit dans une perspective humaniste c'est-a-dire centree sur le 
developpement de la personne. Plus specifiquement, elle vise a renforcer les aspects 
positifs du role d'aidant. Ce renforcement des aspects positifs est pose comme une voie 
prometteuse pour ameliorer le bien-etre des aidants d'un proche atteint de demence et, 
ainsi, leur apporter un soutien. Ce positionnement ideologique implique certains choix 
theoriques pour apporter une coherence a 1'ensemble de la demarche. La tendance 
actuelle consiste, le plus souvent, a aborder la dynamique du role d'aidant dans une 
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perspective de stress-coping. Pourtant, comme Farran (1997) l'explique, les aspects 
positifs se conceptualisent difficilement dans un cadre theorique centre sur l'adaptation 
au stress. II importe de definir un cadre conceptuel qui reflete davantage rimportance 
des aspects positifs au role d'aidant. 
Farran (1997) propose d'aborder l'experience d'aidant dans une perspective 
existentialiste ce qui permettrait de transcender l'experience concrete pour ouvrir a la 
decouverte de sens. Une telle approche pose la reflexion dans un contexte positif propice 
a mieux comprendre le processus de construction d'un sens a la vie associe au role 
d'aidant. Cette quete de sens represente en quelque sorte le cceur des aspects positifs du 
role d'aidant et constitue la pierre angulaire du cadre conceptuel. Levesque et coll. 
(2002) soutiennent l'importance de s'attarder a la question de la quete de sens dans 
l'accomplissement du role d'aidant. Trois dimensions ressortent comme determinantes 
de la recension des ecrits sur les aspects positifs du role d'aidant soit: (1) la qualite de la 
relation entre l'aidant et le proche aide, (2) le sentiment de realisation de l'aidant ainsi 
que (3) le sens a la vie au quotidien. La qualite de la relation et le sentiment de 
realisation de l'aidant se conjugueraient pour amener la construction d'un sens a 
l'experience au quotidien. 
McUntyre (2003) met en evidence l'importance de revaloriser la relation pour la 
dignite tant de la personne atteinte de demence que de l'aidant. Faisant reference a 
l'approche centree sur la personne de Kitwood (1993), il propose une vision du role 
d'aidant qui considere cette quete de sens. Farran et collaborateurs (1991) expliquent 
que les aidants peuvent trouver un sens provisoire a leur role au travers des activites du 
quotidien avec leur proche en perte d'autonomie et un sens plus global par l'integration 
de leurs croyances et valeurs tant philosophiques que spirituelles. Cette definition 
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considere ainsi deux niveaux a la quete de sens, l'un provisoire et l'autre global. La 
quete de sens provisoire fait reference aux experiences transitoires du quotidien qui 
marquent le developpement d'un sens a la vie. Elle se realise au travers des activites du 
quotidien qui peuvent devenir des sources d'enrichissement de 1'experience de 1'aidant 
(Farran et al., 1991). En effet, les succes rencontres au jour le jour represented des 
sources de gratification pour 1'aidant. De plus, les occasions de vecu enrichissant entre 
l'aidant et son proche sont des evenements favorables au maintien d'une relation 
significative entre l'aidant et son proche atteint de demence. Cartwright et collaborateurs 
(1994) ont demontre que l'avenement d'evenements enrichissants au quotidien aurait un 
impact non seulement pour le proche aide mais aussi pour l'aidant. L'habilete des 
aidants a susciter de tels evenements au quotidien serait determinante pour le 
renforcement et le maintien de leur role. 
Un cadre conceptuel du role d'aidant a ete elabore a partir de la recension des 
ecrits. Ce cadre, qui est presente en details dans le premier article scientifique de la 
section resultats, veut poser les liens entre la quete de sens et la qualite de la relation 
aidant-aide ainsi que le sentiment d'efficacite de l'aidant en lien avec les evenements 
enrichissants au quotidien. II s'appuie sur les travaux de Bradburn (1969) qui 
demontrent que les dimensions positives et negatives de 1'affect sont independantes 
l'une de l'autre bien que toutes deux reliees au bonheur. II prend aussi en consideration 
les travaux de Lawton et coll. (1991) qui soutiennent que les evenements positifs ont le 
pouvoir de renforcer le bien-etre des aidants independamment des embetements 
{hassels). La meta-analyse menee par Pinquart et Sorensen (2004) appuie ces 
affirmations en demontrant que les evenements enrichissants du role d'aidant sont 
associes au bien-etre subjectif alors que les stresseurs sont plutot associes a la 
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depression. Le caractere distinct de 1'affect positif par rapport a l'affect negatif ainsi que 
1'importance qu'occupent les evenements positifs au quotidien dans ce contexte sont des 
elements essentiels du modele conceptuel des aspects positifs du role d'aidant. La figure 
4.1 illustre ce modele. 
Elements 
determinants 
des aspects 
positifs du 
role d'aidant 
Aspects 
positifs du 
role d'aidant 
Impacts des 
aspects 
positifs du 
role d'aidant 
Figure 4.1 : Modele conceptuel des aspects positifs du role d'aidant 
La qualite de relation aidant-aide au quotidien, le sentiment d'accomplissement 
des aidants et le sens du role au quotidien se dessinent dans le vecu au travers d'activites 
significatives. La qualite de la relation decrit comment s'exprime le lien entre deux 
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personnes dans leurs facons d'interagir au quotidien. Le sens du role d'aidant au 
quotidien fait reference a la signification que 1'aidant donne a son experience au jour le 
jour avec son proche. Ces evenements positifs au quotidien sont grandement 
conditionnes par le sentiment d'efficacite de 1'aidant. Ainsi, les divers aspects positifs du 
role d'aidant sont interdependants les uns des autres et tous ensemble concourent au 
renforcement du bien-etre de 1'aidant. 
4.2. Fondements theoriques du programme d'intervention 
Le cadre conceptuel presente dans la section precedente posait les relations entre 
les aspects positifs du role d'aidant ainsi que le sentiment d'efficacite de 1'aidant et 
l'avenement d'evenements enrichissants au quotidien comme facteurs determinants du 
bien-etre de 1'aidant. Les loisirs represented une source potentielle significative de 
moments plaisants. Dans le cadre de cette etude, les moments de loisirs partages par 
1'aidant et son proche represented ainsi l'objet principal du programme d'intervention. 
Plus precisement, cette etude s'inscrit dans une perspective humaniste visant le 
developpement d'un vecu en loisir significatif partage par 1'aidant et son proche. 
L'ancrage ideologique d'un programme etant determinant de sa portee (Vatz-
Laroussi, Lafleur & Ouellet, 2003), il ne suffit pas de specifier que le programme 
s'inscrit dans une perspective humaniste, encore faut-il preciser comment il le fait. II 
importe ainsi de preciser les fondements theoriques sur lesquels s'appuie cette 
orientation humaniste pour bien definir tant le contenu du programme que le role de 
l'intervenant qui le realisera. 
La premiere partie du cadre theorique introduit un modele d'intervention 
psychosociale qui oriente le role de l'intervenant dans le programme. L'approche 
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centree sur la triade d'Adams et Gardiner (2005) a ete retenue car elle permet d'orienter 
le role global de l'intervenant face a l'aidant et son proche. Par ailleurs, l'optimisation 
des opportunites de moments enrichissants par le partage d'activites de loisir entre 
l'aidant et son proche implique de developper des outils pour faciliter certains 
apprentissages de l'aidant. La prise en compte des principes d'education au loisir ainsi 
que le recours aux theories explicatives du comportement sont utiles pour soutenir le 
developpement d'outils les plus propices a mener a un vecu loisir optimal partage par les 
aidants avec son proche atteint de demence. 
4.2.1. Fondements de l'approche centree sur la relation 
L'approche centree sur la triade d'Adams et Gardiner (2005) s'inscrit en continuite 
avec l'approche centree sur la personne de Kitwood (1997) qui est largement utilisee 
dans le domaine de 1'intervention aupres de personnes atteintes de demence. Ce modele, 
qui met 1'accent sur la personne plus que la maladie, valorise la preservation de la 
dignite de la personne. II est sans equivoque favorable au developpement d'approches 
plus sensibles aux besoins de la personne atteinte mais nous eclaire moins sur les 
mecanismes lies a la relation entre l'aidant et son proche (Adams & Gardiner, 2005; 
Nolan et al, 2002). 
Nolan et coll. (2003) proposent l'approche centree sur la relation pour prendre en 
consideration tant la dynamique de la personne atteinte que celle de l'aidant, permettant 
ainsi une meilleure articulation des interventions. Adams et Gardiner (2005) expliquent 
que cette voie a toutefois pour limite de ne pas considerer la situation dans sa globalite. 
lis avancent la pertinence d'aborder la question sous Tangle de la triade en considerant 
la dynamique entre le proche atteint de demence, son aidant et l'intervenant formel. 
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Cette perspective est ainsi appropriee pour la presente etude qui met en presence 
l'aidant, son proche et un intervenant. 
L'approche proposee par Adams et Gardiner (2005) s'articule autour de deux 
presomptions. La premiere stipule que les gens se positionnent en fonction du role qu'ils 
integrent dans un contexte donne. Les interactions et echanges dans la triade 
ameneraient les individus a adopter certains roles ou facons d'agir. La seconde 
presomption fait reference a la nature inferante de la communication c'est-a-dire a son 
impact sur les comportements des interlocuteurs dans un contexte donne. Elle explique 
que l'experience et les comportements dans la triade sont construits au travers de la 
communication et des pratiques sociales en presence. Cette idee met en evidence 
Fimportance de considerer l'impact des actions et d'identifier les attitudes et modalites 
les plus propices a l'atteinte des objectifs du programme de rehaussement des moments 
plaisants. Notamment, il importe de s'assurer de mettre en place des modalites de 
participation qui permettent de faire ressortir l'importance de la relation affective entre 
l'aidant et son proche. 
Dans la presente etude, les modalites d'intervention du programme doivent etre 
compatibles avec l'objectif de rehausser les aspects positifs du role d'aidant. Le maintien 
de la relation est un aspect determinant. L'intervention dans la triade doit permettre a 
l'aidant de redevenir autre chose qu'un aidant pour l'aider a reprendre contact avec son 
propre plaisir dans la relation. II faut epauler l'aidant a susciter l'emergence de moments 
de plaisir partages avec son proche. Le risque est que l'aidant s'ajoute une nouvelle 
responsabilite, a savoir, celle d'augmenter les bons moments pour son proche atteint de 
demence. 
60 
La position de l'intervenant et sa facon d'exercer son role sont determinantes de la 
portee de son action. Pour aider le renforcement de la relation, l'intervenant doit agir 
comme un « facilitateur » du lien entre l'aidant et son proche. II doit etre sensible a 
soutenir l'aidant dans sa demarche. De meme, le role du proche atteint de demence se 
construit dans la place qui lui sera accordee. S'il est percu seulement en regard de sa 
dependance, il lui sera plus difficile de sortir du role d'aide pour redevenir un epoux, un 
enfant, un ami. Le fait de se centrer sur les aspects positifs de la relation passee et 
actuelle amenera une perspective differente davantage propice au rehaussement des 
aspects positifs. 
Partant de cette orientation axee vers l'accompagnement de l'aidant, 1'intervention 
doit aussi s'appuyer sur un modele d'intervention en education au loisir propice a la 
reconstruction d'un vecu en loisir epanouissant pour la dyade. 
4.2.2. Principes d'education au loisir 
Diverses approches d'education en loisir peuvent etre envisagees avec une portee 
qui differe grandement d'un modele a l'autre (Ouellette & Berryman, 1984; Tinsley & 
Tinsley, 1981; Tinsley, 1984;). Certaines formes d'education au loisir relevent d'une 
distribution d'informations ou de proposition d'activites liees aux interets de la personne 
alors que d'autres impliquent davantage une demarche de croissance personnelle des 
participants. Des modeles d'intervention sont centres sur l'acquisition d'une pratique de 
loisir en particulier telle la marche (Dattilo & Murphay, 1991). D'autres programmes 
d'intervention s'inscrivent plutot dans un courant psychosocial et considerent davantage 
le developpement de l'autonomie et la croissance des participants face a leur experience 
de loisir (Bullock & Howe, 1991; Leitner & Leitner, 1985; Munson & Munson, 1986; 
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Peterson & Gunn, 1984; Peterson & Stumbo, 2004). Dans les types d'interventions qui 
visent a aider la personne dans l'atteinte d'un vecu loisir optimal, la demarche de 
l'individu est centrale. La prise de conscience de l'individu face au potentiel du loisir y 
est essentielle. L'acquisition d'une autonomie des individus dans la mise en ceuvre du 
loisir dans leur vie en est la finalite. 
Le programme d'education au loisir adapte s'appuie ainsi sur les principes de 
l'approche d'education au loisir centree sur le vecu des individus. II s'ancre dans un 
cadre theorique reconnaissant l'importance d'une approche globale visant a soutenir la 
prise en charge par les individus de leurs loisirs. Le developpement d'un vecu en loisir 
significatif s'inscrit ici dans une visee d'epanouissement personnel. Cette approche part 
de l'analyse que les individus font de leur situation actuelle. Elle donne une place 
preponderate aux valeurs individuelles et a la quete de sens liee a la pratique du loisir. 
Visant plus que la simple reprise d'activites, une telle approche reconnait l'importance 
que les loisirs pratiques correspondent aux axes de motivation des individus pour 
contribuer pleinement a son epanouissement. 
Le programme d'education au loisir adapte mis de l'avant dans cette etude se base 
sur cinq grandes composantes. Les quatre premieres concernent les elements proposes 
par Mundy (1998) soit la conscience du loisir, la conscience de soi, le developpement 
des competences et l'utilisation des ressources. La conscience du loisir {leisure 
awareness) concerne la perception et la connaissance que l'individu a du phenomene du 
loisir. Elle fait reference aux representations que la personne se fait du loisir et a la place 
qu'elle lui accorde dans sa vie et dans la societe. La conscience du loisir se developpe au 
travers des experiences de l'individu. La conscience de soi {self-awareness) regarde la 
perception que l'individu a de lui-meme. Elle englobe, entre autres, les pratiques et 
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interets, ses valeurs, ses attitudes en loisir et ses capacites et contraintes. Le 
developpement des competences s'adresse a l'ensemble des connaissances et habiletes 
dont l'individu a besoin pour atteindre une pratique autonome en loisir. Cette dimension 
decoule des contraintes percues ou reelles identifiees avec le client. L'utilisation des 
ressources concerne la connaissance et le recours aux ressources disponibles dans 
l'environnement de la personne. Dans le cadre d'un programme education au loisir 
adapte, une cinquieme composante s'ajoute soit la conscience que l'aidant a de la 
situation de son proche. En effet, la perception que l'aidant aura de son proche tant sur le 
plan des interets que des capacites et limites constituera une cinquieme dimension 
importante pour ce programme. Notamment, si l'aidant ne voit aucun potentiel chez son 
proche atteint de demence, il lui sera plus difficile d'envisager la possibility d'activites 
plaisantes partagees. De meme, une meconnaissance des limites du proche risque de 
mener a un echec du programme. 
4.2.3. Theories explicatives des comportements 
L'actualisation du programme d'education au loisir implique d'agir sur les 
comportements de l'aidant. Le recours aux theories explicatives du comportement est 
utile pour cibler les moyens les plus pertinents pour atteindre cet objectif. Les cinq 
composantes de base du programme (conscience du loisir, conscience de soi, 
developpement des competences, utilisation des ressources ainsi que conscience de la 
situation du proche) partent des perceptions des individus. Une premiere composante des 
fondements theoriques sur les comportements abordera done la theorie perceptuelle. 
Cette theorie est utile pour soutenir l'acquisition d'une signification symbolique, une des 
trois conditions identifiees par Cartwright et collegues (1994) pour favoriser 
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l'emergence d'evenements enrichissants. Cette condition fait aussi appel a la capacite de 
l'aidant a transcender le sens commun associe a la definition du loisir et a reconsiderer 
sa vision des choses. Le modele cognitivo-comportemental de Beck (1979) est aidant a 
cet effet. Les deux autres elements determinants releves par Cartwright et collaborateurs 
(1994), la realisation d'activites et l'ajustement (fine tuning), font appel a l'aptitude de 
l'aidant a utiliser les opportunites du quotidien pour creer des moments enrichissants. 
Cela necessite que l'aidant developpe sa capacite a adapter des activites. Le sentiment 
d'efficacite de l'aidant face a la realisation d'evenements enrichissants etant au cceur de 
la demarche, la theorie sociale-cognitive de Bandura (2004) constitue une troisieme 
dimension essentielle des fondements theoriques sur les comportements. 
4.2.3.1. Theorie de la psychologie perceptuelle 
Le programme d'intervention evalue dans cette etude s'appuie sur une theorie 
explicative des comportements qui postule qu'un comportement est issu des perceptions 
qu'a la personne d'elle-meme, de l'environnement et des evenements (Combs, Richards 
& Richards, 1976). Ce choix est coherent avec les donnees issues de la recension des 
ecrits qui mettent en evidence l'importance des perceptions de l'aidant pour 
l'actualisation de son role. Cette theorie pose que les facteurs determinants du 
comportement d'un individu partent des experiences qu'il a vecues. Combs et ses 
collaborateurs ajoutent que ce qui gouverne les comportements d'une personne, c'est la 
perception unique que 1'individu a de lui-meme et de son environnement. lis proposent 
trois niveaux de perception: le concept de soi, le soi phenomenal et l'environnement 
phenomenal. 
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Le concept de soi fait reference aux perceptions centrales et represente le cceur de 
la personnalite d'un individu. Le « soi phenomenal » represente l'integration (et non 
seulement la somme) de 1'ensemble des perceptions que 1'individu a de lui en lien avec 
son environnement. Le concept de soi serait en quelque sorte une synthese de la 
personnalite alors que le soi phenomenal ferait davantage reference a la perception de 
soi dans un contexte donne. Le champ phenomenal fait reference a l'ensemble de 
l'univers (incluant la personne) tel que ressenti par l'individu au moment de Taction. 
Selon ce modele theorique, le soi phenomenal affecterait beaucoup notre facon de reagir 
face aux evenements. En effet, les perceptions que nous avons des situations 
conditionneraient grandement nos comportements. Combs et collegues (1976) 
pretendent que les facteurs qui gouvernent les perceptions vont aussi determiner la 
nature et le degre des habiletes des personnes dans un contexte donne. Les perceptions 
(soi phenomenal) seraient malleables et pourraient etre modifiees. L'opportunite d'agir 
sur les perceptions d'un individu face a une situation donnee influencerait directement sa 
facon de reagir. 
Partant des principes de ce modele, Coutu-Wakulcsynk, Montgomery et O'Brien 
(1989) proposent d'illustrer avec des cercles le role des perceptions dans la 
manifestation des comportements. lis expliquent que les comportements d'un individu 
seraient issus de l'intersection de la perception que celui-ci a de lui-meme, de 
l'evenement et de 1'environnement. Ainsi, il serait porte a agir s'il se percoit 
positivement face a la situation, si l'evenement a une valeur suffisante pour lui et s'il 
croit que 1'environnement est favorable a la realisation du comportement. La figure 4.2 
expose cette approche. 
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Perception de soi 
Perception de l'environnement 
Perception de l'evenement 
Comportement 
Figure 4.2 : Modele explicatif des comportements (Coutu-Wakulcsynk et al., 1989) 
S'inspirant des travaux de Coutu-Wakulcsynk et ses collegues, la figure 4.3 
illustre l'application de la theorie de la psychologie perceptuelle dans le contexte du 
programme d'education au loisir adapte aupres d'aidants d'un proche atteint de 
demence. Selon ce modele, il apparait ainsi que les activites du programme d'education 
au loisir adapte devraient cibler la perception que l'aidant a de lui-meme, du loisir, de 
l'environnement et des capacites de son proche pour amener un rehaussement de la 
pratique d'activites de loisir partagees avec son proche. Ces divers elements 
s'harmonisent fort bien avec les composantes du modele d'education au loisir retenu. 
Perception de soi 
(Capacites, interets, etc.) 
Pratique 
d'activites de 
loisir avec le 
proche 
Perception de l'environnemen 
(Opportunites, contraintes) 
Perception du proche 
(Capacites, interets, etc.) 
Perception du loisir 
(Valeur, conception du loisir) 
Figure 4.3 : Application du modele explicatif des comportements au loisir adapte 
(Inspire de Coutu-Wakulcsynk, Montgomery et O'Brien (1989)) 
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A certaines etapes du programme, il pourrait etre necessaire de modifier certaines 
perceptions pour amener une vision plus realiste de la situation et permettre a l'aidant 
d'envisager des possibilites d'activites plaisantes avec son proche atteint de demence. La 
theorie cognitivo-comportementale pourrait etre utile a cette fin. 
4.2.3.2. Theorie cognitivo-comportementale 
La theorie perceptuelle a mis en lumiere l'importance des perceptions dans la 
generation des comportements. Ces perceptions peuvent etre plus ou moins en distorsion 
avec la realite objective. Lorsque les perceptions sont ancrees dans des pensees fausses, 
la theorie cognitivo-comportementale apporte des elements interessants pour mieux 
articuler les interventions. 
L'approche cognitivo-comportementale est issue de la reconnaissance de 
l'importance reconnue a la pensee, a la capacite de jugement des individus. Elle veut 
redonner davantage de pouvoir a la personne. Beck (2004) pose meme l'avenement de la 
therapie comme un changement de paradigme (paradigm shift) dans le monde de la 
psychotherapie. Cette approche considere qu'une evaluation realiste des pensees et une 
modification de leur contenu peut produire une amelioration de l'humeur et du 
comportement. La therapie cognitive est basee sur un modele qui considere que les 
emotions et les comportements d'une personne sont influences par sa perception des 
evenements. Cette perception des evenements s'exprime au travers de pensees 
automatiques qui, elles-memes, decoulent des croyances des individus. 
Beck (1979) identifie trois niveaux de croyances : les croyances de base, les 
croyances intermediaries et les pensees automatiques. Les croyances de base 
represented le niveau le plus fondamental. Beck (1995) le qualifie de global, rigide et de 
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sur-generalise. Les croyances intermediaires referent aux regies, attitudes et suppositions 
qui regissent la vie d'un individu. Finalement, les pensees automatiques constituent le 
niveau le plus superficiel de cognition. La figure 4.5 illustre les liens entre les divers 
niveaux de croyances ainsi que les emotions et les comportements d'un individu. Selon 
le modele cognitivo-comportemental, lorsqu'un individu fait face a une situation 
donnee, des pensees automatiques, qui decoulent de ces croyances, emergent dans sa 
tete. Ces pensees generent des reactions chez l'individu que ce soit sur le plan des 
emotions (ex : peur), par un comportement (ex : fuite) ou au niveau physiologiques (ex : 
montee d'adrenaline). 
Croyances de bases 
i 
Croyances intermediaires 
Situations • Pensees automatiques • Reactions 
• Emotions 
• Comportement 
• Physiologiques 
Figure 4.4 : Modele cognitivo-comportemental (Tire de Beck, 1995) 
Essentiellement, en therapie cognitive, le therapeute tente de diverses facons de 
produire des changements cognitifs dans les pensees et le systeme de croyances des 
individus afin de susciter des changements persistants aux niveaux emotionnel et 
comportemental. Ce processus se realise bien entendu avec la participation active de 
l'individu vise. Dans le programme d'education au loisir adapte, cette theorie est utile 
pour amener l'aidant a acquerir une vision du loisir adaptee au contexte de la demence. 
II est essentiel que les aidants abordent le loisir avec une nouvelle vision centree 
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davantage sur les processus (implication dans l'activite) et le vecu (reactions du proche, 
plaisir ressenti de part et d'autre) que sur les resultats (performance dans l'activite) pour 
qu'ils croient possible de realiser de telles activites avec leur proche atteint de demence. 
4.2.3.3. Theorie de l'efficacite personnelle 
Le sentiment de d'efficacite de l'aidant constitue une dimension de la perception 
de soi de l'aidant et merite une attention particuliere. La theorie sociale cognitive de 
Bandura (2004), qui propose un modele explicatif des comportements centre sur le 
sentiment d'efficacite et ses determinants personnels et environnementaux, represente un 
modele interessant dans une perspective d'education au loisir (Wise, 2002). 
Selon Bandura (2004), les comportements des individus seraient conditionnes par 
deux croyances : la croyance en l'efficacite du comportement et la croyance en 
l'efficacite personnelle. Cette deuxieme croyance serait fortement determinante du 
comportement des individus. Les croyances d'efficacite personnelle reguleraient «les 
aspirations, les choix de comportement, la mobilisation et la poursuite de 1'effort ainsi 
que les reactions emotionnelles » (p. 14). Ainsi, il ne suffirait pas de croire que le fait de 
faire des loisirs a le potentiel d'avoir des retombees positives pour inciter l'aidant a 
mettre en ceuvre de telles activites. Encore faut-il croire en sa capacite de realiser une 
telle demarche avec son proche atteint de demence. 
Bandura (2004) introduit la notion de causalite triadique reciproque pour illustrer 
le developpement du sentiment d'efficacite personnelle. Ainsi le comportement, les 
facteurs personnels internes et l'environnement operent ensemble « comme des facteurs 
en interactions qui s'influencent mutuellement » (p. 17). La theorie socio-cognitive pose 
la personne comme infiuencant son environnement tout en etant elle-meme modelee par 
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des facteurs environnementaux dans une dynamique de cofacteurs et non pas de 
causalite. La figure 4.5 illustre ce modele. 
P (Facteurs personnels) 
(Comportements) C 4 E (Environnement) 
Figure 4.5 : Modele de causalite triadique de Bandura 
Ainsi, il ressort de cette theorie que le programme d'education au loisir adapte doit 
etre centre sur le developpement du sentiment d'efficacite en loisir adapte de l'aidant. 
L'approche doit etre individualisee afin de tenir compte des facteurs personnels de 
l'aidant. Ces facteurs concernent tant les habiletes et connaissances de l'aidant que la 
perception qu'il a de son potentiel a realiser des evenements enrichissants avec son 
proche atteint de demence. Considerant 1'influence de 1'environnement sur les 
comportements, il importe aussi de prendre en consideration l'experience vecue par 
l'aidant dans son milieu au fur et a mesure de la mise en ceuvre du programme. 
L'interaction entre l'aidant et son environnement ainsi que les succes ou les difficultes 
qu'il rencontrera seront determinants pour l'atteinte des objectifs du programme. 
En somme, les diverses theories retenues apportent chacune des elements 
importants a considerer dans le developpement des moyens d'intervention. La prise en 
compte de ces elements renforce la validite des moyens d'intervention que comporte le 
programme d'education au loisir adapte developpe et evalue dans le cadre de la presente 
etude. Le prochain chapitre vient expliciter la methodologie pour l'ensemble de la 
demarche de developpement et devaluation de ce programme. 
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CHAPITRE 5 : METHODOLOGIE 
Le present chapitre presente la methodologie de recherche prevue pour cette etude. 
Apres avoir pose le contexte general de l'etude, chacune des etapes prevues pour la 
realisation de l'etude est decrite en detail. 
5.1. Contexte general de l'etude 
Le contexte de l'etude donne un apercu global de la structure de la recherche. II 
expose la strategic d'acquisition, decrit aussi la population a l'etude et finalement, 
presente le deroulement general de l'ensemble de l'etude. 
5.1.1. Strategie d'acquisition 
La finalite de cette recherche est de type applique puisqu'elle vise a developper et 
a evaluer les effets d'un programme d'intervention. Cette demarche part d'une 
preoccupation issue de la pratique et vise a repondre a un besoin lie a 1'intervention. 
De plus, cette etude s'inscrit dans un objectif de connaissance de type recherche 
explicative. En effet, bien qu'elle ait pour but d'evaluer les effets d'un programme 
d'intervention, elle vise aussi a comprendre les causes et les processus associes aux 
resultats qui ont ete observes. 
Le caractere evaluatif de cette etude lui confere aussi un objectif d'action. Elle 
vise non seulement a mieux comprendre un phenomene mais aussi a agir sur une 
situation pour apporter un changement dans la dynamique actuelle du soutien aux 
aidants d'un proche atteint de demence. 
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5.1.2. Population a l'etude 
La population a l'etude est composee d'aidants (conjoint, enfant ou autres) ainsi 
que leur proche pour qui un diagnostic clinique de demence a ete pose. Les aidants 
devaient offrir un soutien regulier, c'est-a-dire, au minimum, visiter au moins une fois 
par semaine leur proche. Les aidants devaient presenter des difficultes dans l'occupation 
de leurs temps libres avec leur proche atteint de demence. Cet aspect a ete verifie par 
l'etudiante/chercheure lors d'une entrevue telephonique preliminaire. Pour des 
considerations ethiques, les proches atteints devront avoir un repondant legal qui leur 
soit assigne afin de pouvoir proceder a la signature des formulaires de consentement. 
Les aidants considered dans cette demarche pouvaient intervenir a domicile ou en 
milieu institutionnel puisque les ecrits ont montre l'aspect continu du role d'aidant. Cette 
approche reflete une volonte de developper un programme permettant un 
accompagnement tout au long du continuum dans le role d'aidant. Les participants ont 
ete recrutes parmi les personnes inscrites a une Societe Alzheimer ainsi que parmi les 
aidants de personnes atteintes de demence hebergees dans une ressource intermediate 
ou dans une unite de soins de longue duree. 
Certains criteres d'exclusion ont ete pris en consideration. Notamment, les sujets 
n'etant pas en mesure de s'exprimer en francais ou presentant des difficultes majeures de 
communication (surdite grave, aphasie) ne pouvaient participer a l'etude. 
5.1.3. Deroulement general de l'etude 
L'etude comporte quatre parties : une etude preliminaire, une evaluation 
d'implantation, une etude experimentale et une etude des facteurs determinants de 
l'efficacite de l'intervention. La figure 5.1 illustre le deroulement global de l'etude. 
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ETUDE PRELIMINAIRE 
Objet: Developper le programme d'intervention 
Etude des besoins (groupes de discussion focalisee (n = 19) et recension des ecrits) 
i 
Elaboration du contenu du programme 
i 
Validation du contenu et des outils 
Etude pre-experimentale (n = 4) 
Devis mixte 
Qualitatif/quantitatif 
Evaluation d'implantation 
Devis mixte 
Qualitatif/quantitatif 
-a 
EVALUATION D'IMPLANTATION 
Objet: Cibler et comprendre les 
processus en cause dans le 
programme. 
• Simultanement a 1'etude pre-
experimentale 
• Devis mixte 
o Qualitatif/quantitatif 
ETUDE EXPERIMENT ALE 
Objet: Evaluer les effets du programme 
Dispositif experimental (n = 49) 
Pretest et deux post-tests 
Assignation aleatoire des sujets au 
groupe experimental ou au groupe 
temoin 
Devis mixte 
o Qualitatif/quantitatif 
ETUDE DES FACTEURS DETERMINANTS 
Objet: Identifier les facteurs determinants pour l'efficacite du programme 
Analyse mixte de donnees issues 
de l'etude experimentale et de l'etude d'implantation 
Figure 5.1 : Devis general de l'etude 
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La premiere partie de 1'etude concernait le developpement du programme 
d'education au loisir adapte (objectif 1). Une etude qualitative des besoins des aidants a 
ete realisee par le biais de rencontres de groupe de discussion focalisee. Le contenu du 
programme a ensuite ete developpe. Une etude pilote avec un devis pre-experimental et 
une etude d'implantation ont permis d'experimenter le programme aupres d'un nombre 
restreint de dyades (n = 4) aidant-proche atteint de demence et de valider les methodes 
de collecte des donnees en vue de l'etude experimentale qui suivra cette demarche. 
La seconde partie de cette etude consistait en une evaluation d'implantation du 
programme (objectif 2) et a ete realisee avec un devis mixte. Cette demarche qui a ete 
menee simultanement avec l'etude experimentale etait necessaire pour preciser la nature 
exacte du programme evalue afin d'en permettre une replication dans d'autres milieux. 
Elle a aussi ete utile a une meilleure comprehension des mecanismes sous-jacents au 
programme. 
La troisieme partie de cette etude s'interessait a 1'evaluation des effets du 
programme avec un devis mixte (objectif 3). Un dispositif experimental de type pretest-
post tests a ete retenu. Les participants ont ete assignes de facon aleatoire au groupe 
experimental ou au groupe temoin. Pour la partie quantitative, trois temps de mesure 
etaient prevus soit avant le debut du programme, a la fin du programme et un mois plus 
tard. Pour la partie qualitative, des observations ont ete colligees tout au long du projet 
aupres du groupe experimental. De plus, des entrevues semi-dirigees ont eu lieu a la fin 
du programme aupres d'un echantillon restreint de participants. 
La quatrieme partie de cette etude concerne l'etude des facteurs determinants de 
l'efficacite du programme d'education au loisir adapte (objectif 4). Cette etude a ete 
realisee en utilisant un devis mixte. Divers facteurs releves dans la litterature ont ete 
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documentes quantitativement. De plus, des entrevues semi-dirigees ont ete menees 
aupres d'un groupe restreint d'aidants ayant le plus et le moins beneficie du programme 
d'intervention. Finalement, 1'analyse qualitative de documents (journaux de bord, 
dossiers de suivi) a permis d'approfondir la comprehension des facteurs determinants du 
programme. 
5.2. Cadre operatoire 
Le cadre operatoire de 1'etude presente les hypotheses decoulant de la question 
de recherche. II vient aussi definir les variables considerees dans l'etude. Finalement, il 
pose l'articulation entre les diverses variables et presente le modele causal retenu pour 
l'etude a partir de la recension des ecrits et du cadre theorique. 
5.2.1. Hypotheses 
La partie experimentale (objectif 3) de cette etude s'articule autour de la verification 
de trois hypotheses quant a l'effet du programme pour les aidants. Ces hypotheses 
concernent les variables dependantes et les variables intermediaires repondant a la 
recommandation de Zarit et coll. (1999) de tenir compte des elements vises par 
1'intervention. 
1. La participation au programme d'education au loisir adapte ameliorera la 
qualite relationnelle des aidants avec leur proche atteint de demence 
2. Le programme d'education au loisir adapte ameliorera le bien-etre des aidants 
du groupe experimental. 
3. La participation au programme d'education au loisir ameliorera le sentiment 
d'efficacite en loisir adapte des aidants. 
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5.2.2. Variables 
Partant des informations issues de la recension des ecrits, le cadre operatoire des 
variables prend en compte des variables independante, dependantes, intermediaires et de 
controle pour mieux illustrer les processus presumes sous-jacents au programme 
d'education au loisir adapte. L'elaboration de ce cadre se base sur un modele causal qui 
soutient que le programme d'education au loisir adapte devrait avoir un effet sur la 
qualite relationnelle de 1'aidant avec son proche (hypothese 1) et le bien-etre general de 
l'aidant (hypothese 2). Ce modele precise aussi que l'effet de Fintervention devrait 
passer par une hausse du sentiment d'efficacite en loisir adapte (hypothese 3). II 
considere aussi certaines variables controles susceptibles d'influencer le deroulement du 
programme. La figure 5.2 illustre ce cadre operatoire des variables. 
Variable independante Variable intermediaire Variables dependantes 
Programme 
d'education au loisir 
adapte 
— • 
Sentiment 
d'efficacite en loisir 
adapte 
• Qualite relationnelle (aidant 
familial - proche atteint de 
demence) 
• Bien-etre general de l'aidant 
Variables controles 
Au niveau de l'aidant: 
• Sexe 
• Niveau de sante percue 
• Scolarite 
• Disponibilite 
• Revenu 
Au niveau du proche atteint: 
• Gravite de l'atteinte 
Au niveau de la dyade 
• Qualite de la relation anterieure 
Figure 5.2 : Illustration du cadre operatoire des variables 
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5.2.2.1. Variable independante 
Le programme d'education au loisir adapte constitue la variable independante de 
l'etude. II s'inscrit dans une perspective humaniste visant a rehausser les aspects positifs 
du role d'aidant. II a ete developpe et teste lors de l'etude preliminaire. Les methodes 
d'intervention de ce programme s'articulent autour des trois elements du cadre theorique 
soit l'approche centree sur la relation, les principes d'education au loisir ainsi que des 
theories explicatives des comportements. L'approche centree sur la relation precise le 
role d'accompagnant plutot que d'expert que doit prendre l'intervenant. L'approche 
d'education au loisir prend en consideration cinq themes : la conscience du loisir, la 
conscience de soi, le developpement des competences, l'utilisation des ressources et la 
conscience de la situation du proche atteint de demence. Parmi les theories explicatives 
des comportements, celle de l'efficacite personnelle de Bandura (2004) est determinante 
pour l'articulation du programme qui vise specifiquement a modifier le niveau 
d'efficacite en loisir adapte des aidants. Cette theorie propose un modele explicatif des 
comportements centre sur le sentiment d'efficacite et ses determinants personnels et 
environnementaux. Les theories perceptuelle et cognitivo-comportementale apportent 
egalement des appuis theoriques essentiels considerant la place donnee a la modification 
des perceptions dans le programme. Par ailleurs, le contenu du programme s'inscrit dans 
le courant d'une approche d'intervention en loisir adaptee aux personnes atteintes de 
demence qui propose une vision du loisir centree sur les processus (ce qui est ressenti) 
plutot que sur les resultats (ce qui est realise). II est construit autour des principes de 
communication adaptee ainsi que des notions d'adaptation des activites en fonction des 
capacites et limites des personnes atteintes de demence. 
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La variable «programme » a ete consideree en tenant compte du niveau de 
participation (assiduite, duree des sessions, activites realisees) de l'aidant a 
1'intervention. Cette mesure repond a la recommandation de Zarit et coll. (1999) a l'effet 
de documenter l'intensite de l'intervention. 
5.2.2.2. Variables dependantes 
Le bien-etre general de l'aidant familial et la qualite relationnelle entre l'aidant et la 
personne atteinte de demence sont les variables dependantes retenues pour cette etude. 
Ces deux variables ont ete choisies car elles permettent de se centrer sur les aspects 
positifs du role d'aidant. 
Georges et Gwyther (1986) soulignent la pertinence d'utiliser le bien-etre comme 
indicateur aupres d'aidants car il aborde la question d'une facon plus positive que la 
mesure du fardeau. Cette mesure permet aussi de comparer les resultats avec d'autres 
groupes d'individus. Toutefois, des chercheurs doutent de la capacite de cet indicateur a 
etre sensible au changement (Zarit et al., 1999). Neanmoins, le bien-etre general a ete 
considere puisqu'il constitue la cible ultime du programme d'education au loisir adapte. 
La qualite des relations entre l'aidant et la personne atteinte de demence est aussi 
une variable permettant d'aborder la question du soutien aux aidants sous Tangle des 
aspects positifs du role d'aidant. La recension des ecrits a montre l'impact de la qualite 
des relations sur le vecu des aidants et de leur proche. Des etudes (Caron & Bowers, 
2002; Hebert et al., 2003) revelent que les difficultes relationnelles, liees entre autres 
aux comportements difficiles des proches atteints de demence, s'averent une contrainte 
majeure pour les aidants. 
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5.2.2.3. Variable intermediaire 
Le cadre operatoire des variables presume que l'effet du programme sur les 
variables dependantes devrait passer par une amelioration du sentiment d'efficacite en 
loisir adapte qui constitue done la variable intermediaire pour cette etude. La 
consideration d'une variable intermediaire veut repondre a l'imperatif souligne 
notamment par Zarit et ses collaborateurs (1999) de tenir compte des cibles sur 
lesquelles l'intervention entend agir pour arriver a l'amelioration du bien-etre de 
l'aidant. 
Le sentiment d'efficacite en loisir adapte represente une variable d'interet pour 
cette etude car il est la cible premiere du programme d'intervention. En effet, les 
diverses activites du programme visent a permettre aux participants de developper leur 
sentiment d'efficacite a mettre en place des activites recreatives adaptees. Cette variable 
est d'autant plus importante puisque le sentiment d'efficacite des aidants face a 
l'occupation des temps libres avec leur proche atteint de demence joue un role 
determinant dans Foccurrence d'evenements plaisants dans le quotidien de la dyade. 
5.2.2.4. Variables controles 
Des variables controles sont prises en consideration compte tenu de leur effet 
potentiel sur la realisation du programme. Elles ont ete retenues a la lumiere de 
l'experience clinique et d'informations issues d'autres etudes (de Vugt et al., 2003; 
Hebert et al., 2003). 
Cinq variables concernent l'aidant familial soit le sexe, le niveau de sante percue, 
la scolarite, la disponibilite et le revenu. En effet, des differences dans le vecu des 
aidants ont ete observees en fonction du sexe de l'aidant (Carradice et al., 2003; Kramer 
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& Kipnis, 1995). La scolarite peut aussi devenir une variable confondante, et ce, plus 
particulierement dans le contexte d'un programme avec une composante educative. Le 
niveau de sante percue represente un facteur potentiel d'influence particulierement pour 
les conjoints qui, en raison de leur age, risquent de connaitre des problemes de sante 
(Kramer, 1993). La disponibilite de l'aidant est une variable importante a inclure car elle 
peut interferer avec la capacite de l'aidant a s'impliquer activement dans le programme 
(Pearlin et al., 1990). En effet, des etudes demontrent les difficultes associees aux 
conflits entre les divers roles que doivent assumer les aidants, surtout pour les enfants 
prenant soin de leur parent (Kramer & Kipnis, 1995). Finalement, les contraintes 
financieres etant un facteur de stress pour les aidants, le revenu est aussi un aspect a 
considerer (Pearlin et al, 1990). 
Une variable controle, la gravite des atteintes cognitives, concerne la personne 
atteinte de demence. En effet, une meta-analyse met en evidence l'impact negatif 
important du niveau d'atteintes cognitives pour les aidants (Black & Almeida, 2004). 
Dans le contexte de la demence, le niveau d'atteinte cognitive est souvent associe a une 
augmentation des troubles de comportements qui influencent grandement l'experience 
de l'aidant (Gaugler, Kane, Kane & Newcomer, 2005). La gravite des atteintes 
cognitives represente un indicateur simple de telles difficultes ce qui en fait une variable 
controle interessante. 
Une derniere variable controle se rapporte a la dyade. Elle considere la qualite de 
la relation anterieure. En effet, la recension des ecrits met en lumiere l'influence 
potentielle de cette variable sur le vecu de l'aidant (Kramer, 1993). 
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5.3. Strategic de recherche 
Tel que precise precedemment, la presente etude comporte trois parties: une etude 
preliminaire, une etude experimentale et une evaluation d'implantation. Chacune de ses 
parties sont etroitement liees entre elles tout en repondant a des objectifs differents. 
5.3.1. Etude preliminaire (objectif 1) 
L'etude preliminaire concernait le developpement du programme d'education au 
loisir adapte (objectif 1). Elle comportait une etude de besoins, le developpement du 
contenu et une demarche de validation des outils et approches pedagogiques. Etant 
necessaires aux deux objectifs suivants, certains resultats de cette premiere etape sont 
presentes parallelement a la methodologie suivie. 
5.3.1.1. Etude des besoins 
L'etude des besoins a ete realisee par la consultation d'aidants (n = 19) de 
personnes atteintes de demence. Cette demarche a ete menee par la realisation de trois 
rencontres de groupe de discussion focalisee (Asbury, 1995; Krueger et Casey, 2000). 
Ce nombre est suffisant pour atteindre un taux de saturation de l'information (Krueger et 
Casey, 2000). Un premier groupe a ete realise aupres d'aidants de personnes atteintes de 
demence vivant a domicile. Le second regroupait des aidants de personnes vivant dans 
une ressource intermediate. Le troisieme et dernier groupe s'adressait quant a lui a des 
aidants de personnes atteintes de demence vivant sur une unite prothetique en soins de 
longue duree. Cette facon de proceder visait a apporter une vision diversifiee de la 
situation vecue par les aidants en fonction du niveau d'atteinte des proches aides. Cette 
approche repondait au principe enonce tant par Asbury (1995) que par Krueger et Casey 
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(2000) qui soulignent l'importance que les participants partagent une experience 
commune pour un meilleur fonctionnement du groupe. 
5.3.1.1.1. Recrutement des sujets (etude des besoins) 
Les participants devaient repondre aux criteres retenus pour la population cible a 
savoir que les aidants offrent un soutien regulier a un proche atteint de demence qui 
presente des difficultes importantes dans l'occupation de ses temps libres. L'echantillon 
en etait un de convenance. 
Les aidants provenant du domicile ont ete recrutes aupres de la Societe Alzheimer 
de l'Estrie. L'etudiante/chercheure a presente le projet lors d'une conference organisee 
par la Societe Alzheimer de l'Estrie. Les personnes interessees etaient invitees a laisser 
leur nom a la responsable de la Societe ou a communiquer directement avec 
l'etudiante/chercheure. Les aidants provenant d'une ressource intermediaire ont ete 
recrutes avec la collaboration de la responsable de la ressource. Finalement, les aidants 
provenant des soins de longue duree ont ete recrutes avec la collaboration de l'infirmier-
chef d'une unite prothetique en suivant les regies en vigueur dans le milieu. Le projet a 
ete explique a chaque aidant refere avant la signature du formulaire de consentement. 
Un nombre de six a huit participants par groupe etait vise. Selon Krueger et Casey 
(2000), ce nombre est propice a generer une information suffisante et plus approfondie. 
II est aussi favorable a une meilleure gestion des interactions dans le groupe. Les 
groupes plus nombreux rendent parfois l'animation plus difficile. 
5.3.1.1.2. Procedure de collecte des donnees (etude des besoins) 
Les participants etaient invites a participer a une des trois rencontres de groupe 
selon leur milieu d'origine (domicile, ressource intermediaire ou soins de longue duree). 
83 
Ces rencontres ont ete planifiees en suivant les regies de fonctionnement d'un groupe de 
discussion focalisee (Krueger & Casey, 2000). Le deroulement des rencontres suivait 
une procedure etablie : accueil des participants, survol du sujet, clarification des regies 
de fonctionnement, question d'introduction, questions centrales et conclusion de la 
rencontre. Un guide d'animation a servi de base au deroulement des rencontres. Ce 
guide comporte une liste de questions preparee rigoureusement afin de bien focaliser le 
sujet de discussion. Une copie du guide d'animation des groupes de discussion focalisee 
est donnee en annexe 1. Les sujets suivants etaient abordes : vecu des aidants dans les 
experiences de loisir avec leur proche, contribution du loisir dans leur vie, difficultes 
rencontrees dans 1'identification, Forganisation et la realisation d'activites de loisirs 
avec leur proche atteint de demence. 
Les rencontres de groupe de discussion focalisee se sont deroulees au Centre de 
recherche sur le vieillissement. Elles etaient d'une duree d'environ 90 minutes. Elles 
etaient animees par une agente de recherche experimentee avec cette approche de 
groupe. L'etudiante/chercheure a assiste aux rencontres afin de prendre des notes et 
d'observer le fonctionnement du groupe. II lui etait aussi possible d'intervenir a la fin 
des rencontres pour demander un complement d'information sur des themes souleves par 
les participants. 
Les discussions des rencontres de groupe ont ete enregistrees sur bande audio et le 
verbatim retranscrit. Des rapports d'observations completent les donnees. De plus, apres 
chacune des rencontres de groupe, Fanimatrice et l'etudiante/chercheure se sont 
rencontrees afin de faire le bilan de la rencontre et un compte rendu de leurs discussions 
a ete redige. 
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5.3.1.1.3. Analyse qualitative des donnees (etude des besoins) 
L'analyse des donnees issues des rencontres de groupe de discussion focalisee a 
ete realisee par la methode de l'analyse thematique (Paille & Mucchielli, 2003). Cette 
approche consiste a proceder systematiquement au reperage, au regroupement et a 
l'examen discursif des themes abordes dans le verbatim. C'est une approche inductive 
qui permet de degager les grands themes qui refletent le vecu des participants sur les 
questions explorees lors des rencontres de groupe. Le logiciel QSR Nvivo a ete utilise 
afln d'organiser les donnees. 
5.3.1.2. Developpement du contenu et du format du programme 
Le contenu du programme a ete construit a partir des resultats de 1'etude des 
besoins. Une recherche de documentation a ete realisee afin de repondre aux questions 
issues de l'analyse des donnees des rencontres de groupe de discussion focalisee. 
Certains themes lies aux besoins des aidants en regard d'une eventuelle intervention en 
loisir ont ainsi ete cibles et fait l'objet de recherche d'information : 
• Principes de communication avec une personne atteinte de demence 
• Principes d'adaptation des activites en fonction des capacites et limites des 
personnes atteintes de demence 
• Conception du loisir adaptee au contexte de la demence 
Suivant la recommandation de Carradice et coll. (2003), le developpement du 
programme s'ancre dans les fondements theoriques issus de la recension des ecrits ainsi 
que du cadre theorique. Par ailleurs, 1'elaboration des modalites de realisation du 
programme d'education au loisir adapte se basait sur deux programmes existants soit un 
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programme d'education au loisir (Carbonneau, 1995) ainsi qu'une approche en loisir 
adaptee aux personnes avec deficits cognitifs (Carbonneau et al., 2004). Ces deux 
programmes sont implantes dans le milieu de la pratique depuis plusieurs annees et ont 
fait leurs preuves au plan clinique. Le programme d'education au loisir a de plus fait 
l'objet de recherche (Desrosiers et al., 2007; Nour et al., 2002). Les outils et approches 
pedagogiques de ces programmes ont ete revises a la lumiere des informations issues des 
groupes de discussion focalisee et de la recension des ecrits pour les adapter aux besoins 
qui avaient ete partages par les aidants. Ces demarches ont permis de determiner les 
modalites d'intervention et outils pedagogiques specifiques au programme d'education 
au loisir adapte. Un guide de l'intervenant ainsi que le manuel du participant ont ete 
developpes pour soutenir la realisation du programme d'intervention 
5.3.1.3. Validation des outils et approches pedagogiques 
Une seconde etape de l'etude preliminaire concernait la validation des outils et 
approches d'intervention. Cette demarche a permis de comprendre comment le format 
des rencontres ainsi que le materiel developpe etaient percus par les aidants. Elle a ete 
utile pour verifier a quel point le contenu correspondait aux besoins des aidants et si la 
facon de presenter la matiere etait conviviale. Elle a aussi permis de valider les 
approches de collectes de donnees en vue de l'etude experimentale. Cette demarche de 
validation a ete realisee au moyen d'une evaluation d'implantation jumelee a une etude 
pre-experimentale. 
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5.3.1.3.1. Evaluation pilote d'implantation du programme 
Une demarche pilote d'evaluation de 1'implantation a ete realisee simultanement a 
1'etude pre-experimentale. Une telle evaluation est utile pour permettre un 
developpement plus harmonieux et consistant du programme pour un meilleur 
ajustement aux besoins de la clientele. L'evaluation pilote d'implantation a permis de 
mesurer non seulement le taux d'application du programme mais aussi de valider la 
pertinence du contenu du programme et des approches pedagogiques. Elle a apporte des 
pistes potentielles sur les facteurs facilitants ou limitants pour la realisation du 
programme et a ete utile pour raffiner le contenu du programme en vue de 1'etude 
experimentale. 
Cette demarche a ete realisee par la collecte de donnees qualitatives concernant la 
mise en ceuvre du programme tout au long du deroulement de l'etude pre-experimentale. 
Ce type de donnees est utile a la conceptualisation, la planification et Fimplantation d'un 
programme (Desrosiers, 1998). Des entrevues semi-dirigees ont aussi ete menees a la fin 
du programme. Cette approche repond aussi aux recommandations de Patton (2001) qui 
precise que 1'evaluation d'implantation requiert des methodes ouvertes, centrees sur la 
decouverte et en mesure de decrire le processus de developpement et les changements 
dans le programme. 
Sources d'information (evaluation pilote d'implantation) 
Diverses sources d'information ont ete retenues en fonction des besoins de la 
demarche d'evaluation pilote d'implantation : dossiers de suivi des participants, journal 
de bord de Fintervenant, rencontres hebdomadaires, journal de bord des participants et 
entrevues en profondeur aupres des aidants ayant participe au programme. 
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Dossiers de suivi des participants 
Un dossier de suivi a ete elabore pour chaque participant a 1'etude pre-
experimentale. Ce dossier comportait 1'evaluation en loisir, les Aches de suivi des 
rencontres du programme d'intervention ainsi que les caracteristiques personnelles du 
participant (donnees sociodemographiques excluant son nom). A ces donnees 
s'ajoutaient les resultats aux divers instruments de mesure utilises pour la partie 
quantitative de l'etude pre-experimentale. 
Journal de bord de Vintervenant 
Les intervenantes (une recreologue et l'etudiante/chercheure) qui ont applique le 
programme tenaient, apres chaque rencontre, un journal de bord documentant les succes 
et les difficultes rencontres ainsi que leurs perceptions et questionnements face au 
deroulement des rencontres. 
Rencontres hebdomadaires 
Des rencontres hebdomadaires ont eu lieu entre l'etudiante/chercheure et 
l'intervenante pour faire un retour sur le journal de bord et les fiches de suivi. Ces 
rencontres ont aide a identifier des glissements dans Fintervention et a apporter des 
correctifs au programme. Notamment, il a ete mis en lumiere que la structure de 
1'evaluation a la premiere rencontre amenait l'aidant a s'investir de la responsabilite de 
divertir son proche en oubliant ses besoins a lui. De meme, l'accent mis sur la nature de 
l'activite par l'intervenante a pu etre recadre en fonction de l'objectif de susciter des 
moments plaisants partages par l'aidant et son proche. 
88 
Journal de bord des participants 
Un journal de bord des participants a ete utilise pour documenter non seulement le 
nombre et la duree des acticites mais aussi le niveau de plaisir vecu lors des activites 
partagees par l'aidant et son proche atteint de demence. La forme de ce journal de bord a 
ete concue en considerant la technique d'un budget-temps (Noreau et al., 1995) modifiee 
selon l'approche de Voelkl (1998) pour considerer le niveau de plaisir. 
Entrevues individuelles 
A la fin du programme d'intervention, des entrevues semi-dirigees ont ete menees 
aupres de chacun des participants. Cette demarche visait a mieux comprendre comment 
les processus sous-jacents aux activites du programme operaient sur le terrain. Elle avait 
aussi pour but d'identifier les facteurs plus ou moins facilitants du programme. Un guide 
d'entrevue avait ete developpe a cet effet (Annexe 2). Cette demarche visait aussi a 
valider les procedures d'entrevue pour l'etude experimentale. 
Procedure de collecte des donnees (evaluation pilote d'implantation) 
Tel que mentionne precedemment, la collecte des donnees liees a 1'evaluation pilote 
de Pimplantation s'est greffee au deroulement de l'etude pre-experimentale. Les 
donnees relatives au dossier de suivi des participants ainsi qu'au journal de bord ont ete 
recueillies par Pintervenant qui realisait le programme. Par ailleurs, les entrevues ont ete 
menees par une agente de recherche et se sont toutes deroulees a domicile suivant le 
choix des participants. Pour le journal de bord des participants, a la lumiere des 
consignes donnees par Pintervenant, les participants devaient completer le formulaire 
apres chaque visite pour la duree de l'etude pre-experimentale. 
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Analyse des donnees qualitatives (evaluation d'implantation) 
Le verbatim des entrevues ainsi que le contenu des dossiers et des journaux de 
bord de Fintervenant et des participants ont ete analyses en partant des principes de 
l'approche par questionnement analytique de Paille et Mucchielli (2003). Cette approche 
est appropriee au contexte d'une evaluation d'implantation car elle permet d'orienter 
l'analyse en fonction des questions inherentes a la demarche. Cette approche est 
expliquee en detail a la section 5.3.2.2. 
L'evaluation d'implantation lors de l'etude preliminaire a contribue a realiser la 
premiere etape de cette approche qui consiste a « formuler, selectionner ou adapter, 
selon le cas, les questions operationnalisant le mieux possible les objectifs recherches » 
(Paille &Mucchielli, 2003 : 111). Cette etape vise abatir ce que les auteurs nomment un 
canevas investigatif plus complet en vue de l'etude experimentale. 
Tableau 5.1 : Canevas investigatif de depart pour l'evaluation pilote d'implantation 
1. Quels sont les elements favorables ou defavorables du programme ? 
2. Quelles sont les perceptions des participants face au programme ? 
3. Quelle est la forme effective du programme par rapport au contenu initial ? 
4. Comment le programme agit-il par rapport au modele causal a la base de 
F intervention ? 
5. Quels sont les facteurs environnementaux influencant le processus ? 
Les analyses se sont echelonnees tout au long de la demarche d'evaluation de 
Fimplantation. L'etudiante/chercheure a procede a un suivi hebdomadaire du journal de 
bord des intervenants ainsi que des fiches de suivi des participants. Des notes d'analyse 
aidaient a suivre F evolution du processus d'interpretation des donnees. Par ailleurs, les 
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notes redigees apres chaque entrevue ont aide a reviser le guide d'entrevue en vue de 
l'etude experimentale. 
5.3.1.3.2. Etude pre-experimentale 
L'etude pre-experimentale a ete realisee aupres de quatre dyades d'aidants et de 
leur proche atteint de demence. Elle a permis de pretester le programme d'education au 
loisir adapte et d'obtenir les donnees prealables necessaires a la preparation de l'etude 
experimentale (parametres des instruments lorsqu'utilises aupres d'aidants, sensibilite au 
changement des instruments, convivialite des methodes de collecte). Un dispositif de 
recherche mixte a ete utilise permettant ainsi de verifier les modalites de collecte des 
donnees tant quantitatives que qualitatives. 
Un dispositif pre-experimental de type pretest-post-test a ete retenu pour l'etude 
pilote. Les mesures ont ete prises avant le programme (TO) ainsi qu'a la fin de 
1'intervention (Tl). Les participants sont deux aidants de personnes vivant a domicile, 
un aidant d'un proche vivant dans une ressource intermediaire et un aidant d'un proche 
vivant en soins de longue duree. Cette strategie de constitution de l'echantillon visait a 
permettre 1'experimentation du programme d'education au loisir adapte dans des 
contextes varies. 
Tout comme pour l'etude de besoins, le recrutement en a ete un de convenance. 
Les criteres d'admissibilite des participants etaient les memes que pour les groupes de 
discussion focalisee (diagnostic de demence, difficultes dans l'occupation du temps 
libre, soutien regulier). Le projet a ete explique a chaque aidant refere ainsi qu'a son 
proche ou son repondant legal avant la signature du formulaire de consentement. 
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Deroulement general de I'etude pre-experimentale 
Un premier contact telephonique a ete fait par l'etudiante/chercheure avec l'aidant 
afin de leur expliquer le projet et de verifier leur interet a participer. L'inaptitude a ete 
estimee a partir de l'information consignee au dossier pour les proches heberges. Pour 
les personnes atteintes de demence vivant a domicile, l'inaptitude a ete etablie selon le 
jugement de l'aidant, si une declaration d'inaptitude n'avait pas ete faite. Nous 
considerions que, dans les circonstances, l'aidant etait la personne la plus appropriee 
pour se prononcer sur cette question. 
Apres avoir accepte de participer a I'etude, les participants etaient rencontres une 
premiere fois par un agent de recherche afin de proceder a la premiere collecte de 
donnees. Les formulaires de consentement etaient signes a cette occasion, par l'aidant et 
son proche ou, si le proche etait inapte, par son repondant legal. 
Par la suite, les participants ont recu le programme d'intervention. Afin de se 
coller le plus possible a la realite des aidants, le programme s'est deroule dans le milieu 
de vie du proche aide, c'est-a-dire au domicile pour les personnes en maintien a domicile 
et dans le centre d'hebergement pour les proches institutionnalises. Certaines rencontres 
qui n'impliquaient pas le proche atteint se sont deroulees au domicile de l'aidant. 
L'intervention s'adressait principalement a l'aidant mais incluait aussi le proche atteint 
de demence a certains moments. La participation de la dyade a ete identifiee comme un 
facteur potentiel de succes des interventions de soutien aux aidants (Brodaty et al., 
2003). La duree de Fintervention a ete de six a 10 semaines selon les besoins des 
participants. Cette duree d'intervention variable s'appuie sur les resultats d'une etude 
(Nour, 2002) qui souligne l'importance d'ajuster la duree du programme en fonction des 
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besoins de chaque participant. Cette approche repond aussi a la recommandation de 
rechercher l'adequation de l'intensite therapeutique aux besoins des aidants (Zarit et al., 
1999). L'intervenante qui donnait le programme etait titulaire d'un diplome de premier 
cycle en recreologie. Elle connaissait les principes de la relation d'aide et de la 
restructuration cognitive et avait 10 ans d'experience clinique aupres de la clientele avec 
deficits cognitifs. Elle avait aussi recu une formation sur le programme d'education au 
loisir adapte. 
A la fin du programme, les participants ont ete rencontres de nouveau par 1'agent 
de recherche pour la deuxieme collecte des donnees. Pour la partie qualitative de l'etude, 
les participants ont participe a une entrevue semi-structuree. 
Partie quantitative (etude pre-experimentale) 
La partie quantitative de l'etude pre-experimentale a permis principalement de 
verifier la pertinence des instruments de mesures retenus ainsi que leur facilite 
d'utilisation aupres des aidants. De plus, elle a contribue a valider le devis de recherche 
en fonction de la realite du milieu d'intervention et a permis un ajustement du protocole 
en vue de l'etude experimentale. 
Instruments de mesure (etude pre-experimentale) 
Les instruments utilises pour l'etude pre-experimentale sont presenter 
sommairement ci-dessous. Une description plus detaillee de leurs qualites metrologiques 
est faite plus loin dans ce document sous la section portant sur la methodologie utilisee 
lors de l'etude experimentale. 
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L'echelle de bien-etre general de Dupuy (1978), version fran9aise de General Well 
Being Schedule, a ete utilisee pour evaluer le sentiment de bien-etre de 1'aidant. II 
contient 18 items mesurant six dimensions : l'anxiete, la depression, le bien-etre positif, 
le controle des emotions, la vitalite et la sante generate. 
La qualite relationnelle a ete mesuree en utilisant trois instruments differents. Cette 
facon de proceder a permis de cibler l'instrument le plus pertinent pour l'etude 
experimentale qui suivait. D'une part, une traduction maison du test Relationships in 
elder care scale developpe par Lyonette et Yardley (2003) a ete utilisee. Cet instrument 
comporte 12 items evalues a l'aide d'une echelle Likert a cinq points. Certains des items 
sont positifs (respect, admiration) tandis que d'autres sont negatifs (conflit, frustration). 
D'autre part, la qualite relationnelle a ete mesuree en utilisant une traduction maison du 
Relationship Rewards developpe par Williamson, Shaffer and the Family Relationships 
in Late Life Project (2001). Cet instrument comporte quatre items evalues avec une 
echelle Likert a quatre niveaux et considere la relation actuelle ou la relation anterieure. 
Finalement, une traduction maison du test de Mangen et al. (1988) a aussi ete utilisee. 
Cet outil comporte quatre questions et considere la relation actuelle ainsi que les 
changements observes par rapport a la relation anterieure. Les trois instruments avaient 
l'avantage de pouvoir etre utilises tant aupres de conjoints que d'autres types d'aidants. 
Faute d'instrument existant, une adaptation du test de Bandura (1982) a ete 
developpee pour evaluer le sentiment d'efficacite. Cet instrument est compose de quatre 
questions avec des sous-questions pour lesquelles l'aidant doit indiquer s'il se sent tout a 
fait capable (10) ou pas du tout capable (0) d'identifier, organiser et realiser des activites 
de loisirs avec son proche atteint de la demence. 
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Procedure de collecte des donnees (etude pre-experimentale) 
Les donnees pour le bien-etre, la qualite relationnelle et le sentiment d'efficacite 
ont ete recueillies par une agente de recherche qui assistait les participants dans 
Fadministration des questionnaires. La premiere collecte des donnees a eu lieu dans les 
deux semaines precedant le debut de 1'intervention et la seconde dans les deux semaines 
suivant la fin du programme. Les donnees ont ete collectees au lieu choisi par les 
participants. Chacune des deux rencontres a dure au plus 60 minutes. L'agente de 
recherche a note les difficultes rencontrees dans 1'administration des divers instruments 
de mesure ce qui a permis de faire une revision du choix des instruments et d'ameliorer 
de la procedure de collecte de donnees en vue de l'etude experimentale. 
Analyse des donnees quantitatives (etude pre-experimentale) 
L'etude preliminaire n'avait pas pour objectif d'evaluer les effets du programme. 
Le but en etait davantage de valider la pertinence et la convivialite des instruments de 
mesure ainsi que des procedures d'experimentation. Toutefois, des analyses descriptives 
ont ete faites afin de tester les parametres des instruments lorsqu'utilises aupres 
d'aidants. Cette demarche a permis aussi d'estimer la capacite des divers instruments a 
detecter des changements dans le temps. 
Partie qualitative (etude pre-experimentale) 
Une demarche devaluation qualitative completait l'etude pre-experimentale. Lors 
des entrevues prevues pour revaluation pilote d'implantation, une partie des questions 
concernait plus specifiquement l'etude pre-experimentale. Ces entrevues ont permis de 
verifier les procedures d'entrevue en plus de documenter l'effet du programme sur les 
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variables dependantes et intermediate. Des questions ouvertes etaient formulees afin de 
dormer l'occasion aux aidants d'exprimer leur vecu dans leurs propres mots. Une partie 
de la grille d'entrevue portait sur ces thematiques (voir en annexe 2). 
Ces entrevues d'environ une heure se sont deroulees selon leur desir au domicile 
des participantes et etaient menees par l'agente de recherche. Celle-ci produisait un 
rapport apres chacune des entrevues afin de documenter le contexte de l'entrevue et 
d'apporter des commentaires quant a la procedure utilisee. Ces rapports ont permis de 
bonifier les procedures de collecte des donnees qualitatives pour l'etude experimentale. 
Les entrevues etaient enregistrees sur bande audio et le verbatim retranscrit. Le 
verbatim a ensuite ete analyse suivant la methode d'analyse thematique telle que defmie 
precedemment. Le logiciel Nvivo a ete utilise pour faciliter l'organisation des donnees. 
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5.3.2. Evaluation d'implantation (objectif 2) 
La seconde partie de la recherche consistait en une evaluation d'implantation du 
programme lors de l'etude experimentale. Tout comme lors de l'etude preliminaire, 
1'evaluation d'implantation s'est deroulee simultanement avec l'etude experimentale qui 
portait sur les effets de 1'intervention. 
Cette demarche devaluation avait pour fonction de cibler et de comprendre les 
processus sous-jacents a l'efficacite du programme. Elle etait encore ici essentielle pour 
savoir jusqu'a quel point le programme avait reellement ete implante par rapport au 
devis de depart et quelles modifications y avaient ete apportees en cours de route 
(Patton, 1997). En fait, 1'evaluation d'implantation permet de saisir comment le 
programme se developpe dans son application et de quelle facon il evolue par rapport a 
sa conception premiere (Patton 2002). Elle est ainsi utile pour comprendre ce qui se 
passe reellement dans le programme qui peut expliquer ces resultats obtenus. 
Cette demarche vise aussi a preciser les facteurs facilitants et limitants du 
programme. Elle est aussi utile pour preciser le contenu du programme favorisant ainsi 
sa capacite a etre exporte dans d'autres milieux avec un minimum de distorsions. En 
somme, revaluation de Fimplantation vise a s'assurer que le programme est complet, 
que son contenu est fonctionnel et qu'il agit tel qu'il est cense le faire (Patton, 1997). II 
est essentiel de garder en tete que les resultats d'un programme sont fonction tant de la 
nature du programme que de son degre d'implantation. 
L'evaluation de Fimplantation du programme d'education au loisir adapte a 
considere cinq grandes dimensions soit: 
• Niveau de concordance de Fimplantation en fonction des plans initiaux 
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• Adequation des ressources en fonction des besoins 
• Adequation des participants avec la clientele cible 
• Influence de l'environnement interne et externe 
• Processus a l'ceuvre pour expliquer les effets observes 
5.3.2.1. Collecte des donnees 
La collecte des donnees pour 1'etude d'implantation s'est echelonnee tout au long 
de l'etude experimentale. Diverses sources d'information ont ete prises en consideration 
ce qui a permis une triangulation des donnees et a ete propice a une meilleure 
comprehension des processus. 
5.3.2.1.1. Sources d'information 
Diverses sources d'information ont ete retenues pour leur capacite a apporter des 
donnees riches en detail tant sur le contenu du programme que sur le contexte de 
realisation de Fintervention : dossiers des participants, journal de bord des intervenantes, 
rencontres hebdomadaires, journal de bord des participants et entrevue semi-dirigees. 
Dossiers des participants 
Tout comme lors de l'etude pilote d'implantation, un dossier a ete recueilli pour 
chaque participant a l'etude. II comporte 1'evaluation en loisir, le plan d'intervention, les 
fiches de suivi de chacune des rencontres, les journaux de bord des participants er les 
caracteristiques personnelles du participant (donnees sociodemographiques excluant le 
nom) et les resultats aux divers instruments de mesure de l'etude quantitative des effets 
du programme. L'etude des dossiers des participants a permis de documenter de quelle 
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fa9on le programme se realise en fonction des realites de chacun. Ces donnees illustrent 
le taux d'application du programme ainsi que son developpement au fil des rencontres. 
Journal de bord des intervenantes 
Les deux intervenantes (l'etudiante/chercheure et une educatrice specialised) qui 
ont realise le programme lors de 1'etude experimentale ont tenu quotidiennement un 
journal de bord documentant leur vecu avec le programme : succes rencontres, 
difficultes vecues, perceptions face au deroulement des rencontres, sentiments vecus au 
cours des interventions, etc. L'analyse du contenu de ces donnees a permis de mieux 
comprendre le vecu des intervenants face a l'application du contenu du programme 
aupres des aidants. 
Rencontres hebdomadaires 
Des rencontres hebdomadaires entre l'etudiante/chercheure et l'autre intervenante 
ont permis de suivre l'application du programme et, le cas echeant, de cibler et 
comprendre les modifications apportees au devis d'origine. Cette demarche etait 
importante car elle permettait de reconnaitre le caractere evolutif du programme et 
d'identifier les modifications que les intervenants auraient pu apporter en fonction de 
leur vecu sur le terrain avec les participants. 
Journal de bord des participants 
Le journal de bord des participants visait a documenter la pratique de loisirs de 
l'aidant avec son proche par la description des activites pratiquees lors des temps libres 
ou des visites. Une fiche a ete completee pour chaque journee ou visite, selon le cas. Le 
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niveau de plaisir vecu lors des activities partagees par l'aidant et son proche atteint de 
demence etait considere selon l'approche proposee par Voelkl et Baldwin (2000). 
Entrevues individuelles 
Des entrevues semi-dirigees ont ete menees aupres d'un nombre restreint d'aidants 
(8 a 10) ayant recu le programme. Cette demarche a permis de documenter la perception 
des participants quant aux modalites de realisation du programme d'intervention et 
d'identifier les facteurs plus ou moins facilitants du programme pour les aidants. Un 
guide d'entrevue avait ete developpe et valide lors de l'etude preliminaire. Des questions 
ouvertes ont ete utilisees afin de dormer 1'occasion aux aidants d'exprimer dans leurs 
mots leur experience envers le programme d'intervention. Par exemple, les questions 
suivantes ont ete posees : 
• Parlez-moi de votre experience de participation au programme d'education au 
loisir avec votre proche. 
• Quels sont les elements du programme que vous avez trouve aidants face a 
votre role d'aidant ? 
• Quels elements vous ont semble moins utiles ? 
• Quelle impression avez-vous concernant le fonctionnement du programme, 
sur comment se deroulaient les rencontres ? 
• Que pensez-vous du materiel qui vous etait remis (faire reference au cartable 
de documentation) ? 
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5.3.2.1.2. Procedure de collecte des donnees qualitatives 
Les donnees qualitatives pour 1'evaluation d'implantation ont ete recueillies tout 
au long du deroulement de l'etude experimentale. Les donnees relatives au dossier de 
suivi et au journal de bord ont ete completers par les intervenantes qui realisaient le 
programme. Les journaux de bord des participants etaient recueillis apres chacune des 
rencontres. L'etudiante/chercheure assurait periodiquement la saisie des donnees dans 
un canevas d'analyse. Le logiciel Nvivo a ete utilise a cette fin. 
Par ailleurs, les entrevues semi-dirigees ont eu lieu au fur et a mesure de l'etude 
experimentale. Elles ont ete menees par une agente de recherche experimentee avec ce 
type d'approche. L'agente de recherche etait informee de l'appartenance des participants 
au groupe ayant le plus et le moins beneficie du programme. Cette information lui a 
permis d'approfondir les sous-questions sur les facteurs facilitants ou limitants du 
programme. 
5.3.2.2. Analyse des donnees qualitatives 
Tout comme lors de l'etude pilote, le verbatim des entrevues ainsi que le contenu 
des dossiers et du journal de bord des intervenantes ont ete analyses en utilisant 
l'approche qualitative par questionnement analytique de Paille et Mucchielli (2003) qui 
permet d'orienter 1'analyse en fonction des questions en lien avec les objectifs de 
1'evaluation d'implantation. Cette approche permet aussi un enrichissement du processus 
en considerant les nouvelles avenues qui pourraient emerger de l'analyse des donnees au 
fur et a mesure du processus d'evaluation. Elle propose une « strategic de 
questionnement analytique » en trois etapes. La premiere etape qui concerne la 
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formulation des questions a ete faite lors de l'etude preliminaire menant au 
developpement du cadre investigatif presente au tableau 5.2. La seconde etape consistait 
ensuite a soumettre les diverses donnees aux questions du canevas. Au besoin, de 
nouvelles questions plus precises ont ete generees pour bonifier le«canevas 
investigatif ». La deraiere etape consistait a repondre progressivement aux questions 
« en generant, non pas des categories ou des themes, 
Tableau 5.2 : Canevas investigatif de depart pour revaluation d'implantation 
1. Quels sont les elements favorables ou defavorables du programme ? 
• Information donnee 
• Documentation 
• Approche de l'intervenant 
2. Quelles sont les perceptions des participants face au programme ? 
• Duree de 1'intervention 
• Contenu des rencontres 
• Modalites d'intervention 
3. Impact du programme dans leur vie. 
4. Impact de programme pour leur proche 
5. Quelle est la forme effective du programme par rapport au contenu initial ? 
• Elements qui persistent 
• Modifications apportees 
6. Comment le programme agit-il par rapport au modele causal a la base de 1'intervention ? 
• Capacite de 1'aidant a modifier sa conception du loisir 
• Competence del 'aidant a adapter les activites 
• Niveau d'integration du loisir dans le quotidien de l'aidant avec son proche 
• Capacite de l'aidant a transferer les acquis dans d'autres activites 
• Sens au role d'aidant au quotidien 
7. Quels sont les facteurs environnementaux influencant le processus ? 
• Lieu de residence 
• Reseau informel 
• Caracteristiques personnelles de l'aidant ou de son proche 
• Niveau d'implication d'autres personnes dans la demarche (autres membres de la 
famille, personnel du milieu d'hebergement) 
8. A quel point le programme correspondait-il a un besoin pour les sujets ? 
• Les sujets correspondaient-ils avec la clientele cible 
• Importance du loisir partage pour les sujets 
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mais des reponses directes sous forme d'enonces, de constats, de remarques, de 
propositions, de textes synthetiques, et de nouvelles questions, le cas echeant » (Paille et 
Mucchielli, 2003; 111). 
Les analyses se sont echelonnees tout au long de la demarche d'evaluation. Le 
logiciel Nvivo a ete utilise pour organiser les donnees. L'etudiante/chercheure a procede 
a un suivi hebdomadaire du journal de bord de l'intervenant ainsi que des fiches de suivi 
des participants. Des notes d'analyses ont documente revolution du processus 
d'interpretation des donnees. Par ailleurs, les analyses des entrevues ont comporte un 
premier traitement des donnees par les notes de l'interviewer qui permettaient de relever 
certains aspects specifiques au deroulement de chacune des entrevues. Le verbatim de 
chaque entrevue realisee a ete analyse au fur et a mesure de 1'etude. Cette methode a 
assure un suivi du niveau de saturation des informations. Des fiches de suivi de 1'analyse 
ont permis de documenter le processus. 
Suivant les regies de l'approche qualitative par questionnement analytique, 
l'analyse s'est deroulee en trois phases (Paille et Mucchielli, 2003). L'examen 
exploratoire a amene l'etudiante/chercheure a prendre connaissance de l'ensemble des 
donnees a l'aide du canevas investigatif initial et a l'enrichir au fil des decouvertes et 
interrogations. Cette etape a permis une premiere classification des donnees. Certaines 
questions ont ainsi ete ajoutees au fur et a mesure du processus telles : type de relation 
predominate entre l'intervenant et l'aidant, preoccupation dominante de l'aidant, 
integration des connaissances liees a 1'amelioration de la relation (principes de 
communication, principe de memoire affective et confort psychologique, pratique 
d'activites plaisantes partagees). 
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L'examen de consolidation a represents la seconde etape et consistait a revoir 
l'analyse des diverses donnees a la fin du processus. Cette etape a permis de revenir sur 
tous les elements a la lumiere des nouvelles questions du canevas qui ont emerge au 
cours de la demarche d'analyse. Les nouvelles categories ont alors ete reprises pour tous 
les participants. 
Finalement, l'examen de validation constitue la derniere verification de la validite 
et de la completude de l'analyse. Cette etape a ete realisee avec la collaboration d'un 
evaluateur externe. Une collegue au doctorat a ainsi procede a la contre validation de 
quatre entrevues sur les 10 et des donnees d'autres sources relatives a six participants sur 
un total de 20. Cette procedure a ete utilisee pour l'analyse des donnees issues tant des 
entrevues que des fiches de suivi et des journaux de bord des intervenants et de ceux des 
participants. 
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5.3.3. Etude experimentale (objectif 3) 
La troisieme partie de cette recherche a consiste en une etude experimentale afin 
d'evaluer les effets du programme. Un devis mixte a ete retenu pour cette partie. Pour 
les aspects quantitatifs, une evaluation avec un dispositif experimental de type pretest 
post-tests est retenue. La figure 5.3 presente le dispositif de l'etude. Pour les aspects 
qualitatifs, des entrevues semi-dirigees ont eu lieu a la fin du programme. Une analyse 
mixte des donnees a ensuite ete faite dans une perspective de complementarite. 
tO tl t2 
Groupe experimental X Programme d'intervention • X lmois X 
Groupe temoin X— Activites Societe Alzheimer ou milieu de vie—• X lmois X 
X : Temps de mesure 
Figure 5. 3 : Dispositif de recherche de l'etude experimentale 
5.3.3.1. Deroulement general de l'etude experimentale 
Tout comme pour l'etude pre-experimentale, une premiere rencontre a ete faite 
avec Fetudiante/chercheure et 1'aidant ainsi que son proche ou, si le proche est inapte, 
avec son repondant legal afin d'expliquer le projet et leur remettre le formulaire de 
consentement. Cette rencontre s'est deroulee a l'endroit choisi par les participants 
(domicile, milieu d'hebergement ou centre de recherche). L'inaptitude a encore ici ete 
determinee a partir de Finformation consignee au dossier pour les proches heberges ou 
selon le jugement de Faidant. Apres avoir accepte de participer a l'etude, les aidants 
etaient rencontres une premiere fois par une agente de recherche independante au projet 
d'intervention afin de proceder a la collecte des donnees. L'assignation aleatoire des 
participants au groupe experimental ou temoin a ensuite ete faite. 
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Par la suite, les participants assignes au groupe experimental ont recu le 
programme d'intervention. Afin de se coller le plus possible a la realite des aidants, le 
programme s'est deroule dans le milieu de vie du proche aide, c'est-a-dire au domicile 
pour les personnes en maintien a domicile et dans le centre d'hebergement pour les 
personnes institutionnalisees. Tel que mentionne dans la presentation de la methode pour 
l'etude d'implantation, deux intervenantes se partageaient la realisation du programme. 
Ces intervenantes etaient titulaires d'un diplome de premier cycle universitaire ou d'une 
formation professionnelle de niveau collegial en sciences humaines. Elles avaient de 
bonnes notions en relation d'aide et un minimum d'un an d'experience aupres de la 
clientele avec des deficits cognitifs. De plus, les intervenantes avaient recu une 
formation specifique en ce qui concerne le programme d'education au loisir adapte. 
A la fin du programme puis un mois plus tard, les participants ont ete rencontres 
de nouveau par 1'agent de recherche pour la deuxieme et troisieme collecte des donnees 
quantitatives. Pour la partie qualitative de l'etude, un nombre restreint d'aidants ayant 
participe au programme a ete invite a participer a une entrevue semi-dirigee. 
5.3.3.2. Partie quantitative 
La premiere partie de l'etude experimentale concerne revaluation quantitative des 
effets du programme aupres des aidants. 
5.3.3.2.1. Participants 
Les sujets devaient repondre aux memes criteres d'admissibility que pour l'etude 
pre-experimentale (diagnostic de demence pour le proche, difficultes dans l'occupation 
des temps libres avec le proche atteint de demence et offrir un soutien regulier). 
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5.3.3.2.2. Procedure d'echantillonnage 
Une technique d'echantillonnage stratifiee selon le type d'aidant (conjoints ou 
autres) et le lieu de residence du proche atteint de demence (domicile, ressource 
intermediaire ou soins de longue duree) a ete utilisee. L'assignation des participants au 
groupe experimental ou temoin a ete faite de facon aleatoire a partir d'une table des 
nombres par bloc de quatre. Ainsi, les groupes ont ete formes de facon a avoir un 
nombre equivalent de conjoints, d'une part, et d'enfants ou autres, d'autre part. Cette 
mesure a ete retenue compte tenu des differences importantes dans le vecu des aidants 
selon leur type de lien qui ont ete observes dans diverses etudes (Lavoie et al., 2005; 
Lawton et al, 1991; Quayhagen & Quayhagen, 1988; Riddick et al., 1992). En effet, il 
est possible que le programme ait des effets differents pour les conjoints que pour les 
enfants. II est aussi possible que les processus d'intervention varient d'un type d'aidant a 
l'autre en raison de differences dans leurs besoins ou leurs facons de reagir aux 
evenements. 
Par ailleurs, de facon a verifier la capacite de generalisation du programme 
d'intervention a l'ensemble du cheminement des aidants d'un proche atteint de demence, 
les participants provenaient de trois milieux differents soit du domicile, d'une ressource 
intermediaire et d'une unite de soins de longue duree. Les proches vivant dans des 
residences pour personnes agees autonomes ou semi-autonomes etaient considered 
comme a domicile en raison de la faible intensite des soins offerts dans ces milieux. 
5.3.3.2.3. Procedure de recrutement 
Les participants provenant du domicile ont ete recrutes aupres de la Societe 
Alzheimer de l'Estrie, de Montreal et de Granby. Les participants en provenance d'une 
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ressource intermediate ont ete recrutes avec la collaboration des personnes responsables 
d'une des deux residences impliquees. Les participants provenant d'une unite de soins 
de longue duree ont ete recrutes avec la collaboration de rinfirmier-chef pour une des 
unites ou de l'ergotherapeute rattachee a l'unite pour l'autre. Les procedures en vigueur 
dans les divers milieux ont ete respectees et les autorisations requises ont ete demandees. 
Apres avoir rencontre les responsables des divers organismes impliques pour leur 
expliquer le projet, l'etudiante/chercheure a tenu des rencontres d'information pour les 
families dans chacun de ces milieux. Certaines personnes ont aussi ete approchees 
individuellement par des intervenants des organismes. Les personnes interessees 
pouvaient s'inscrire aupres de l'etudiante/chercheure ou en communiquant avec le 
responsable de l'organisation. 
Chaque aidant familial refere a ete informe du but et de la procedure de 1'etude et a 
communique son accord en signant le formulaire de consentement dont il a recu copie. 
Le formulaire expliquait l'etude en termes clairs et precis et soulignait l'implication de 
leur participation ainsi que la confidentialite des informations et la possibility de se 
retirer de l'etude en tout temps. De meme, le proche atteint de demence ou son 
repondant legal (tuteur, mandataire ou curateur) si la personne est inapte a aussi ete 
rencontre pour l'informer du projet et obtenir son consentement. 
5.3.3.2.4. Collecte des donnees quantitatives 
La collecte des donnees quantitatives comporte trois temps de mesures. Divers 
instruments ont ete administres a chacun de ces temps de mesure. Une copie des 
instruments se trouve a 1'annexe 3. 
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Instruments de mesure 
Les instruments de mesure retenus pour l'etude experimentale se basent sur les 
recomrnandations issues de l'etude pre-experimentale. Cette demarche avait permis de 
verifier la convivialite des instruments ainsi que leur sensibilite au changement. 
Bien-etre general 
L'echelle de bien-etre general de Dupuy (1978), version francaise du General Well 
Being Schedule, a ete utilisee pour evaluer le sentiment de bien-etre de l'aidant. II 
contient 18 items mesurant six dimensions : l'anxiete, la depression, le bien-etre positif, 
le controle des emotions, la vitalite et la sante generate. Les 14 premieres questions sont 
evaluees avec une echelle Likert de 6 points (0 a 5) et les quatre dernieres questions le 
sont sur une echelle graduee en 10 points. Cet outil donne un score allant de 0 a 110. 
Cette echelle a ete validee aupres d'une population francophone (Bravo, Gaulin & 
Dubois, 1996). Le coefficient de correlation intraclasse relie a la fidelite test-retest est de 
0,82 avec un intervalle de confiance a 95% s'etendant de 0,71 a 0,89. La coherence 
interne s'eleve a 0,92. La correlation moyenne d'un item avec le score total atteint 0,66. 
Les correlations inter-items sont toutes positives et varient de 0,22 a 0,69. Une analyse 
factorielle en composantes principales fait ressortir une structure a facteur unique qui 
explique 50,1% de la variance. Les correlations observees pour l'ensemble des items 
sont de 0,71 avec FInventaire de depression de Beck et de 0,82 avec l'lnventaire de trait 
d'anxiete de Spielberger ce qui montre une bonne validite discriminante de l'outil global 
(Bravo et al., 1996). 
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Qualite relationnelle 
L'analyse des commentaires et des resultats obtenus aux divers tests utilises pour 
la qualite relationnelle lors de l'etude pre-experimentale a mene a choisir la version 
francaise traduite en suivant une procedure de double traduction parallele renversee du 
Relationships in elder care scale developpe par Lyonnette et Yardley (2003) pour 
l'etude experimentale. Cet instrument est celui qui a montre la plus grande sensibilite au 
changement lors de l'etude pre-experimentale. La version anglaise de cet instrument a 
ete developpee via une etude pilote qualitative. II comporte 12 items evalues a l'aide 
d'une echelle Likert a 5 points pour un score total allant de 12 a 60. Certains des items 
sont positifs (respect, admiration) et d'autres negatifs (conflit, frustration). II presente 
l'avantage de pouvoir etre utilise tant aupres de conjoints que d'enfants ou autres types 
d'aidants. II a aussi fait l'objet de diverses demarches de validation. Les donnees 
metrologiques montrent une bonne validite de la version originale en anglais (Lyonette 
& Yardley, 2003). Les liens entre les resultats a cet instrument et la satisfaction des 
aidants ainsi que leur niveau de stress sont coherents avec d'autres etudes ce qui 
confirment une bonne validite de construit. Par ailleurs, 1'analyse factorielle montre la 
presence de deux facteurs. L'instrument a aussi une bonne homogeneite globale avec un 
alpha de Cronbach de 0,87 pour les 12 items. De plus, la fidelite test-retest est bonne 
avec un coefficient de correlation de Pearson de 0,74 (p<0.001). Les qualites 
metrologiques de la version francaise n'ont toutefois pas encore ete verifiees. 
Sentiment d'efficacite en loisir 
Aucune echelle specifique n'ayant ete developpee pour mesurer le sentiment 
d'efficacite en loisir adapte, il etait done necessaire de developper un tel outil pour les 
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fins de cette etude. Le sentiment d'efficacite en loisir a ainsi ete mesure a l'aide d'un 
instrument maison. Cet instrument a ete developpe en suivant le modele de Bandura 
(1982). La methode de Bandura a fait ses preuves pour developper des mesures de 
sentiment d'efficacite specifiques des individus notamment pour les aidants (Steffen et 
al., 2002; Miller, Coombs, & Fuqua, 1999). Steffen et coll. expliquent que l'efficacite 
personnelle n'est pas une entite globale mais qu'elle varie en fonction des domaines 
d'activites, des demandes et des situations. II etait ainsi necessaire de developper un 
outil de mesure specifique au domaine d'interet de cette etude a savoir le sentiment 
d'efficacite en loisir adapte. II importe de bien cerner les elements correspondant au 
domaine de competence cible. 
Une adaptation du test de Bandura (1982) a ainsi ete utilisee pour evaluer le 
sentiment d'efficacite en loisir adapte. Cet instrument a ete construit en considerant trois 
competences de base associees a la realisation d'activites de loisir adapte soit la 
planification, l'organisation et l'execution. La perception que l'aidant a de ses capacites 
a maintenir une vie sociale et recreative avec son proche est examinee en fonction de ces 
trois competences de base. La perception que l'aidant a de l'ampleur de ses besoins 
d'information et d'enseignements ainsi que de ses capacites a faire appel aux ressources 
formelles ou informelles de son environnement a aussi ete prise en consideration. 
Cet instrument est compose de quatre questions avec des sous-questions pour 
lesquelles l'aidant doit indiquer s'il se sent tout a fait capable (10) a pas du tout capable 
(0) de planifier (identifier les activites, trouver materiel), d'organiser (adapter les 
activites, creer le contexte) et de realiser (partager de bon moments, faire des rencontres 
avec des amis, faire des activites) des moments de loisirs partages avec son proche 
atteint de demence. La cotation de cet outil varie de 0 a 150. Les qualites metrologiques 
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de ce questionnaire n'ont pas ete etudiees. Toutefois l'etude pre-experimentale a permis 
de tester la forme de l'outil et des modifications ont ete apportees a certaines questions 
pour plus de clarte et de specificite. Notamment, des sous-questions ont ete ajoutees 
pour mieux decortiquer les competences en loisir adapte. 
Qualite de la relation anterieure 
Une traduction maison faite selon la methode de double traduction renversee du 
Relationship Rewards developpe par Williamson, Shaffer et the Family Relationships in 
Late Life Project (2001) a ete utilisee pour mesurer la qualite de la relation anterieure. 
Cet instrument a ete utilise lors de l'etude pre-experimentale car il est simple et court en 
plus d'avoir une capacite de discrimination. II comporte quatre items evalues avec une 
echelle Likert a quatre niveaux et peut considerer tant la relation actuelle qu'anterieure. 
II montre une bonne homogeneite avec des alphas de Cronbach de 0,81 et 0,84. Cet 
instrument fournit une cotation allant de 4 a 16. 
Donnees sociodemographiques et cliniques 
Le sexe, la scolarite, la disponibilite ainsi que le revenu ont ete mesures a l'aide 
d'un questionnaire sociodemographique. La disponibilite tenait compte du niveau 
d'obligation en fonction des elements suivants : travail, famille, etude, benevolat et 
autres. 
La sante percue a ete evaluee a l'aide d'une question tiree de l'Enquete Sociale et 
de Sante du Quebec 1998 (Gouvernement du Quebec, 2001). La question est libellee de 
la facon suivante: « Comparativement aux autres personnes de votre age, diriez-vous que 
votre sante est: excellente, bonne, passable, mauvaise ». 
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La gravite de l'atteinte cognitive de la personne souffrant de demence a ete etablie 
par consultation du dossier medical pour les proches heberges ou par demande 
d'information au medecin de famille pour les personnes vivant a domicile. Basee sur ces 
donnees une cote d'atteinte legere, legere-moderee, moderee-grave ou grave a ete 
etablie. Le formulaire de demande d'acces au dossier medical a ete complete a cette fin. 
5.3.3.2.5. Procedure de collecte des donnees quantitatives (etude experimentale) 
Tout comme lors de l'etude pre-experimentale, les donnees quantitatives ont ete 
recueillies par un agent de recherche qui assista les participants dans 1'administration des 
divers questionnaires et la collecte des donnees a eu lieu a Fendroit choisi par les 
participants. 
5.3.3.2.6. Taille de Pechantillon (etude experimentale) 
Basee sur une erreur de premiere espece de 5% et d'une puissance de 80, une taille 
de 26 sujets par groupe permettait de detecter une difference standardisee de moderee a 
large basee sur la mesure du bien-etre general (Machin et al., 1997). II a ete decide de 
considerer une difference de moderee a large, ce niveau d'effet etant potentiellement 
cliniquement significatif. La prise en compte de la signification clinique des effets a ete 
identifiee comme une mesure essentielle a 1'amelioration de la recherche dans le 
domaine du soutien aux aidants (Schulz et al., 2002). Par ailleurs, pour contrer les 
risques de perte echantillonnale, un nombre de 30 sujets par groupe (experimental et 
temoin) etait vise pour l'etude experimentale. 
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5.3.3.2.7. Procedure d'analyse des donnees quantitatives (etude experimentale) 
Apres avoir decrit les caracteristiques des participants a l'etude, nous avons verifie 
si les deux groupes de sujets etaient comparables sur 1'ensemble des variables 
dependantes et de controle mesurees au pretest. Le test t pour echantillons independants, 
ou son equivalent non parametrique, le test de Mann-Whitney, a ete applique aux 
variables continues. Le test du chi-deux et le test exact de Fisher ont servi a la 
comparaison des groupes sur les variables categoriques. 
Pour verifier les objectifs, nous avons effectue une analyse de variance pour 
mesures repetees qui impliquait un facteur inter-sujets a deux niveaux (le Groupe 
d'appartenance) et un facteur intra-sujet a trois niveaux (le Temps). Les postulats qui 
sous-tendent l'analyse ont ete verifies. L'interaction Groupe par Temps a ete utilisee 
pour juger de l'efficacite du programme sur chacune des variables dependantes et sur la 
variable intermediate. 
5.3.3.3. Partie qualitative 
Une demarche d'evaluation qualitative a complete l'etude experimentale. Cette 
partie de la collecte des donnees s'est integree a celle de l'etude d'implantation. En effet, 
lors des entrevues semi-structurees qui ont ete menees aupres de participants au 
programme d'education au loisir adapte, une partie des questions concernait 1'evaluation 
des effets. Les entrevues ont permis de documenter 1'effet du programme sur le bien-etre 
general de l'aidant, le sens au role d'aidant au quotidien et la qualite relationnelle entre 
l'aidant et son proche atteint de demence. 
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5.3.3.3.1. Procedure d'echantillonnage 
Les participants rencontres en entrevue ont ete selectionnes par choix raisonne 
parmi les participants ayant le mieux ou moins bien repondu au programme 
d'intervention en vertu de leurs resultats aux questionnaires de sentiment d'efficacite en 
loisir adapte et qualite de la relation. Le recrutement s'est echelonne tout au long de 
l'etude experimentale. Chaque entrevue subsequente etait realisee apres une analyse 
preliminaire de l'entrevue prealable afln de cibler les participants en fonction des 
besoins d'information. La taille et la composition finale de l'echantillon ont ete fonction 
de la saturation de 1'information. 
5.3.3.3.2. Collecte des donnees qualitatives (etude experimentale) 
Les entrevues semi-dirigees ont ete realisees par une agente de recherche 
experimentee avec ce type d'approche. Celle-ci etait informee du niveau de performance 
du participant dans le programme. Cette information a permis a l'agente de mieux 
orienter l'entrevue pour obtenir un maximum d'information sur les facteurs determinants 
des effets du programme. Un guide d'entrevue avait ete developpe et valide lors de 
l'etude pre-experimentale. Des questions ouvertes etaient formulees afin de donner 
l'occasion aux aidants d'exprimer dans leurs propres mots leur vecu. Par exemple, les 
questions suivantes pourraient etre posees: 
• Parlez-moi de ce que le programme a pu vous apporter dans votre vecu avec 
votre proche. 
• Comment le programme a-t-il contribue a l'occupation de vos temps libres ou 
visites avec votre proche ? 
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• Comment le programme a-t-il pu influencer vos contacts, vos rapports avec 
votre proche ? 
• Quels sont les elements du programme que vous avez trouve aidants face a 
vos contacts, vos rapports avec votre proche ? 
• Comment percevez-vous votre role au quotidien ? 
Ces entrevues, d'environ une heure, se sont deroulees a l'endroit choisi a la 
convenance de chacun des participants (domicile, milieu d'hebergement ou Centre de 
recherche). Elles auront lieu dans les deux semaines suivant la fin du programme 
d'intervention. Les entrevues ont ete enregistrees sur bande audio et le verbatim a ete 
retranscrit. 
5.3.3.3.3. Analyse des donnees qualitatives 
Le verbatim a ensuite ete analyse suivant la methode de 1'analyse thematique 
(Paille & Mucchielli, 2003). Tel qu'explique pour l'etude pre-experimentale, cette 
approche consiste a proceder systematiquement au reperage, au regroupement et a 
l'examen discursif des themes abordes dans le verbatim. Le logiciel Nvivo a ete utilise 
pour cette demarche. 
5.3.3.3.4. Analyse mixte des donnees 
Bien que les donnees quantitatives occupaient une place dominante lors de l'etude 
experimentale, des donnees qualitatives ont permis d'approfondir la comprehension des 
effets et de completer les resultats quantitatifs. La comparaison, telle que definie par 
Onwuegbuzie et Teddlie (2003), a ete utilisee pour combiner les donnees a l'etape de 
l'analyse des donnees. Les effets du programme obtenant un haut taux de saturation lors 
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de l'analyse des donnees qualitatives ont ete degages et compares a ceux issus des 
instruments de mesure quantitatifs. Ceci avait pour but de mettre en evidence la 
convergence ou la divergence des resultats quantitatifs et qualitatifs. Par la suite, la 
strategic de consolidation/unification (Caracelli & Greene, 1993) a ete utilisee pour 
degager l'ensemble des effets du programme en considerant les donnees tant 
quantitatives que qualitatives. Cette etape visait a dresser un portrait global des effets 
observes pour le programme. 
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5.3.4. Etude des facteurs determinants (objectif 4) 
Cet objectif met en relation des donnees tant quantitatives que qualitatives issues 
de 1'evaluation d'implantation et de l'etude experimentale. 
5.3.4.1. Collecte des donnees et outils de mesure 
Quatre types de donnees ont ete considered : performance au programme, taux 
d'implantation du programme, facteurs determinants lies aux caracteristiques des 
participants et facteurs determinants associes au contexte de realisation du programme. 
La premiere etape visait a distinguer les participants qui ont le plus ou le moins 
bien beneficie du programme d'education au loisir adapte. Les resultats obtenus a deux 
variables mesurees dans l'etude experimentale (qualite relationnelle et sentiment 
d'efficacite en loisir adapte) ont servi a cette distinction. Ces variables ont ete choisies 
car elles representent les determinants directs de l'effet de 1'intervention. La qualite 
relationnelle a ete mesuree en utilisant le Relationships in elder care scale (Lyonette & 
Yardley, 2003) et une adaptation de la methode de Bandura (1982) a ete concue pour 
evaluer le sentiment d'efficacite en loisir adapte. 
La mesure des facteurs determinants comprend le taux d'implantation du 
programme, les facteurs lies aux caracteristiques des participants et les facteurs lies au 
contexte de realisation du programme. Des donnees quantitatives et qualitatives 
concernant le deroulement du programme ont ete tirees du dossier de suivi des 
participants pour estimer le taux d'implantation du programme. Les variables controles 
mesurees lors de l'etude experimentale ont ete retenues comme facteurs determinants 
lies aux caracteristiques des aidants. Finalement, les donnees liees au contexte de 
realisation du programme sont issues de 1'evaluation d'implantation. Quatre sources 
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d'information qualitatives utilisees dans 1'evaluation d'implantation ont ete utilisees 
pour documenter les facteurs determinants pouvant etre associes a l'efficacite du 
programme : les dossiers de suivi des participants, les journaux de bord des participants 
et des intervenantes ainsi que des entrevues semi-dirigees. 
5.3.4.2. Procedure d'analyse des donnees 
Cette demarche visait a mettre en relation 1'ensemble des facteurs determinants 
identifies au fil des analyses tant quantitatives que qualitatives pour degager les elements 
les plus significatifs pour l'efficacite de 1'intervention. 
La premiere etape consistait a etablir le taux de performance de tous les 
participants du groupe experimental. Une approche par cas extremes tel que propose par 
Caracelli et Greene (1993) a ete utilisee pour cette demarche. Les donnees quantitatives 
ont permis de selectionner les participants ayant le plus ou le moins beneficie du 
programme. Des donnees quantitatives ont ete « qualificatisees » en termes de bonne ou 
de faible performance. Ainsi, les resultats aux questionnaires sur la qualite relationnelle 
et le sentiment d'efficacite en loisir adapte ont ete transformes en valeurs standardises. 
Les differences des valeurs standardises entre le tl et le tO ainsi qu'entre le t2 et le tl 
ont ete calculees pour determiner le niveau de performance. Un indice global de 
performance a ensuite ete cree par la sommation des differences calculees aux deux 
instruments. Partant de ce score combine, les participants du groupe experimental ont ete 
repartis entre ceux ayant le mieux et ceux ayant le moins bien beneficie du programme a 
partir de la mediane obtenue pour l'ensemble des participants de groupe experimental. 
Bien que les donnees qualitatives occupent une place dominante dans cette 
demarche, elle implique aussi la mise en rapport de donnees quantitatives telles que le 
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taux d'implantation du programme et la mesure de certaines caracteristiques des 
participants. Un pourcentage d'application du contenu du programme a ete etabli pour 
chacun des participants. La moyenne et l'ecart-type ont ete calcules pour le groupe ayant 
le plus beneficie et celui ayant le moins beneficie du programme. Les donnees ont ete 
compilers en termes de frequences et pourcentages ou de moyennes et ecart type pour 
les divers facteurs potentiellement determinants lies aux caracteristiques des participants 
mentionnes precedemment. 
Le verbatim des entrevues (n = 10 aidants), le contenu des dossiers de suivi et les 
journaux de bord des participants (n = 20) ainsi que les journaux de bord des 
intervenants (n = 2) ont ete analyses en utilisant l'approche qualitative par 
questionnement analytique proposee par Paille et Mucchielli (2003) tel que defini 
precedemment. L'analyse de ces donnees qualitatives est effectuee tout au long de 
l'etude suivant dans une perspective de developpement de typologie tel que propose 
par Caracelli et Greene (1993). Cette demarche a permis de faire emerger des categories 
explicatives des processus sous-jacents a l'efficacite de l'intervention. 
Ces categories ont ete « quantitisees » et appliquees aupres de tous les participants. 
Ainsi, l'etape suivante a consiste en la codification de l'ensemble des participants du 
groupe experimental (n = 20) en regard des deux facteurs issus de l'analyse qualitative. 
Considerant que l'analyse mixte necessite l'utilisation des memes sources donnees pour 
tous les participants (Morse, 2005; 2007), cette codification a ete faite en considerant 
seulement les dossiers de suivi, les journaux de bord de Fintervenant ainsi que ceux des 
participants. 
Une fois les codes etablis pour tous les participants (n = 20), une contre 
codification a ete realisee par une personne independante habilitee avec l'analyse 
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qualitative pour six participants choisis au hasard. Un taux de correspondance de 83,5 % 
a ete obtenu pour la contre-codification. Des frequences (%) ont ete etablies pour les 
deux facteurs determinants issus des donnees qualitatives pour les participants ayant le 
mieux ou le moins bien beneficie du programme. 
La derniere etape du processus d'analyse a consiste en une analyse mixte des 
donnees reliees aux determinants de 1'intervention. Cette demarche visait a mettre en 
relation l'ensemble des facteurs determinants identifies au fil des analyses. L'analyse de 
la difference entre les participants ayant le plus ou le moins beneficie du programme 
selon les scores standardises a ete realisee pour tous les facteurs determinants potentiels. 
Le test exact de Fisher ou le test de Mann-Whitney, selon la normalite de la liste des 
donnees, ont ete utilises pour les donnees categoriques et le test-t pour les donnees 
continues. Compte tenu du grand nombre de variables etudiees, un seuil de signification 
a 0,01 a ete fixe pour cette etude et les analyses ont ete faites a l'aide du logiciel SPSS. 
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CHAPITRE 6 : CONSIDERATIONS ETHIQUES 
Le projet a recu l'approbation du Comite d'ethique de la recherche de l'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. II a aussi ete approuve par Comite d'ethique de 
la recherche du CLSC de Sherbrooke pour les participants en provenance de la ressource 
intermediaire qui est sous la juridiction de cet organisme ainsi que par le Comite 
d'ethique du CSSS de l'Energie pour les sujets provenant d'une ressource intermediaire 
de la Mauricie. Les copies des attestations ethiques sont jointes a l'annexe 4 
6.1. Consentement eclaire 
Tous les participants (aidants ainsi que leur proche ou son repondant) ont ete 
informes individuellement du but et de la procedure de 1'etude et ont communique leur 
accord en signant le formulaire de consentement dont ils ont recu copie. Le formulaire 
explique l'etude en termes clairs et precis et souligne l'implication de leur participation 
ainsi que la confidentialite des informations et la possibility de se retirer de l'etude en 
tout temps. Une copie des formulaires de consentement est jointe a l'annexe 5. Pour les 
personnes atteintes de demence jugees inaptes en vertu d'un jugement de la cour ou 
d'une evaluation clinique, le consentement a ete obtenu aupres de son repondant legal. 
6.2. Gestion des risques 
II etait possible que certaines questions lors de la collecte des donnees ou certains 
themes abordes lors des diverses sessions du programme puissent generer des emotions 
chez certains participants. Au cours de la recherche, il est advenu certains cas ou une un 
aidant a exprime de la detresse. L'interviewer ou l'intervenant a alors fait un suivi avec 
la personne et au besoin l'a referee, avec son accord, a une personne-ressource 
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(travailleur social, gestionnaire de cas, psychologue ou autre professionnel selon la 
situation). Des consignes precises, en fonction des regies associees au milieu de vie du 
proche, avaient ete transmises aux agents de recherche et intervenants a cet effet. 
6.3. Confidentialite 
L'information recueillie lors de cette etude de recherche, tels que les resultats aux 
instruments de mesure, cassettes audio des rencontres de groupe, cassettes audio des 
entrevues ou toutes autres informations, etait contenue dans un dossier de recherche 
confidentiel qui etait identifie par un code. Les dossiers anonymes ainsi que la cle des 
codes de participants ont ete conserves separement et sont sous cle au Centre de 
recherche sur le vieillissement. L'acces aux dossiers anonymes de cette etude a ete 
restreint aux membres de l'equipe impliques dans cette recherche et seulement pour les 
fins de cette etude. L'acces a la cle des codes de participants a ete strictement limite a 
l'etudiante/chercheure. Les dossiers anonymes seront conserves sous cle pendant cinq 
ans. Apres cette periode, ces dossiers seront detruits. Les cassettes audio seront detruites 
a la fin du projet. 
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CHAPITRE 7 : RESULTATS 
La section des resultats se presente sous forme de quatre articles scientifiques 
(objectifs 1, 3 et 4) et d'un chapitre de resultats (objectif 2). 
Le premier article presente le cadre conceptuel des aspects positifs du role d'aidant 
developpe lors de l'etude preliminaire (objectif 1). Ce cadre vient expliquer les 
fondements utilises pour conceptualiser les relations entre les diverses dimensions 
entourant 1'emergence d'aspects positifs dans le vecu de 1'aidant. 
Le second article est aussi associe a l'etude preliminaire (objectif 1). II concerne le 
processus de developpement du programme d'education au loisir adapte. II fait rapport 
des resultats de l'etude des besoins, de ceux de l'etude d'implantation pilote et de ceux 
de l'etude pre-experimentale. 
Viennent ensuite les resultats de l'etude d'implantation du programme (objectif 2). 
Cette section presente le taux d'application du programme en plus de faire l'analyse des 
processus et outils composant le modele d'intervention. 
Le troisieme article porte sur l'etude experimentale (objectif 3). II presente les 
resultats quantitatifs sur le bien-etre general, le sentiment d'efficacite en loisir adapte et 
la qualite de la relation. II expose aussi les resultats qualitatifs qui permettent un 
approfondissement de la comprehension des effets du programme. 
Le quatrieme article concerne l'etude des facteurs determinants de l'efficacite du 
programme (objectif 4). II complete la presentation des resultats et en expliquent les 
conditions requises pour une efficacite optimale du programme d'intervention. 
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7.1. Article intitule « Development of a conceptual framework of positive 
aspects of caregiving in dementia 
Titre en francais : Developpement d'un cadre conceptuel des aspects positifs du 
role d'aidant d'un proche atteint de demence 
Helene Carbonneau1, Chantal, D., Caron1'2 et Johanne Desrosiers1'2. 
1. Research Centre on Aging, University Institute of Geriatrics of Sherbrooke, 
Sherbrooke, Quebec, Canada 
2. Faculty of Medicine and Health Sciences, Universite de Sherbrooke, Sherbrooke, 
Quebec, Canada 
Avant-propos : Cet article s'inscrit dans l'objectif 1 visant a developper un programme 
d'education au loisir adapte fonde theorique. Ce cadre conceptuel a permis de mieux 
comprendre la nature des aspects positifs du role d'aidant et de leurs determinants. Cette 
etape etait essentielle pour rindentification des cibles pour le programme 
d'intervention. 
Description de 1'apport de l'etudiante a 1'article : L'etudiante/chercheure a d'abord 
redige la premiere version de l'article. Les directrices ont ensuite commentee l'article 
afin que l'etudiante apporte les correctifs necessaires. L'etudiante a procede aux 
corrections et resoumis la version corrigee de Particle aux co-auteures et ainsi de suite 
jusqu'a l'entiere satisfaction de toutes les auteurs impliques. 
Specification du statut de Particle : Accepte le 2 Janvier 2009 a la revue Dementia 
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Resume en francais 
La recherche portant sur le soutien aux aidants d'un proche atteint de demence est 
centree sur le fardeau et le stress associes au role d'aidants. Les aspects positifs du role 
d'aidant sont peu pris en consideration. Pourtant, le rehaussement des aspects positifs du 
role d'aidant represente une voie innovatrice de soutien. Toutefois, une meilleure 
conceptualisation de ses aspects est requise pour soutenir le developpement de telles 
approches. Cet article propose un modele conceptuel des aspects positifs du role d'aidant 
base sur une recension des ecrits. Ce modele conceptuel apporte une meilleure 
comprehension des aspects positifs du role d'aidant et de leurs determinants. II pourrait 
contribuer au developpement d'approches novatrices de soutien centrees sur les aspects 
positifs du role d'aidant plutot que sur ses aspects negatifs. 
127 
Abstract 
Research on family caregivers usually focuses more on stress and burden, especially in 
the context of looking after a person with dementia. This leads to fewer considerations 
of positive aspects of caregiving. Thus enhancing these positive aspects represents an 
innovative approach to caregivers' support. Furthermore, these aspects need more 
conceptualization to underpin the development of such an approach. This paper proposes 
a conceptual framework of the positive aspects of caregiving based on an integrative 
literature review. This conceptual framework provides a comprehensive model that 
should improve understanding of positive aspects of caregiving. It could also contribute 
to the development of innovative support programs based on the positive aspects instead 
of the negative aspects of caregiving. 
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The issue of family caregiving is an important concern that has led to many studies, 
mainly related to its negative impact on caregivers such as burden or stress (Ory et al., 
1999; Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990; Poulshock & Deimling, 1984; Schulz, 
O'Brien, Bookwala, & Fleissner, 1995; Waite, Beddington, Skelton-Robinson, & Orrell, 
2004). However, in the last decade, some authors introduced the concept of the positive 
aspects of caregiving (see: Grant & Nolan, 1993; Kramer, 1997a, 1997b; Mclntyre, 
2003; Nolan, Grant & Keady, 1996; Nolan, Lunch, Grant, & Keady, 2003). Positive 
aspects should be considered when helping families since caregivers' support should not 
only reduce the difficulties they face but also enhance the positive aspects of their role 
(Levesque et al., 2002; Louderback, 2000; Nolan et al., 1996; Nolan et al., 2003). 
Pinquart and Sorensen (2003) as well as Cohen, Colantonio and Vernich, (2002) added 
that psychosocial interventions should focus on enhancement of the positive aspects of 
caring. Such an approach could reinforce caregivers' well-being and reduce the impact 
of caregiving in stress and burden. Consequently, experiencing more positive events in 
caregiving could contribute in maintaining caregivers' involvement. 
Thus, enhancing positive aspects of caregiving represents an innovative way to support 
caregivers' involvement. However, the factors related to these positive aspects need to 
be better conceptualized to underpin the development of such an approach. The purpose 
of this paper was therefore to propose a conceptual model of positives aspects of 
caregiving. 
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RATIONALE 
Even though the positive aspects of caregiving are receiving some attention from 
researchers, this field needs to be further developed. The literature shows the importance 
of the positive aspects of caregiving for the caregivers' physical and mental health. 
Some studies highlighted the impact of uplifts for caregivers' well-being (Cartwright, 
Archold, Stewart, & Limandri, 1994; Motenko, 1989; Pinquart & Sorensen, 2004). For 
instance, the presence of more positive aspects such as a closer relationship with the 
care-receiver was associated with greater subjective well-being and fewer depressive 
symptoms in caregivers (Pinquart & Sorensen, 2004). Number of positive aspects was 
correlated with less burden, better health and less negative reaction to care receiver 
problems (Cohen, Gold, Shulman, & Zucchero, 1994). 
In addition, Nolan and colleagues (1996) suggested that lack of gratification could be an 
indicator of risk of abuse. Pruchno, Michaels and Potashnik (1990) observed that 
caregivers continuing care reported more uplifts than ones who relinquish care. 
Therefore, positive aspects appear to play a critical role in the caregiving experience. 
Moreover, these aspects may contribute to maintain caregivers' involvement by 
buffering the impact of caregiving stress and burden on caregiver's mental and physical 
health. Gold and colleagues (1995) added that enjoyment in caregiving is a coping 
resource and invite to further research on this issue. 
Many researchers have demonstrated that the positive aspects are not at the opposite end 
of a continuum from burden. Rather these aspects reflect a separate dimension of the 
caregiving experience (Boerner et al., 2004; Cafferata & Stone, 1989, Kramer, 1997a). 
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The appraisal of gain and appraisal of strain in caregiving are independent and have 
different impacts on well-being (Rapp & Chao, 2000). Lawton and colleagues (1991) 
explained that positive events could enhance well-being despite the difficulties 
encountered. In a meta-analysis, Pinquart and Sorensen (2004) reinforced this theory and 
demonstrated that enrichment of the caregivers' experience was positively associated 
with subjective well-being while stressors are more related to depression. 
The role of positive aspects in the dynamic of caregiving needs to be clarified and its 
potential relation to caregivers' support should be better conceptualized. Louderback 
(2000) explained that "lack of information regarding the positive dimensions of 
caregiving alters perception of the caregiving experience and limits the ability to 
enhance theory related to caregiver adaptation" (p.97). Positive aspects are differently 
conceptualized across studies. Some studies focus on the impacts for the caregivers 
(such as self-esteem) as others studies considered positive appraisal of caregiving or 
concentrate the presence of enjoyable moments in daily experience. Each of these 
variables might enlighten a part of the reality surrounding positive aspects in caregiving. 
More understanding of positive aspects of caregiving is needed. 
As Kramer (1997b) noted, the tendency in support programs is to look at the dynamic of 
the caregiver's role from a stress-coping perspective (Gallagher-Thompson & Tang, 
2002; Levesque et al., 2002; Mittelman, 2002). However, Farran (1997) pointed out the 
difficulty to conceptualize positive aspects within a theoretical framework that focuses 
on coping with stress. According to Kramer (1997b), this propensity to view the 
caregiver's role from a stress-coping perspective shadows the positive aspects of the 
role. Some authors (Nolan et al., 1996; Grant, Ramcharan, Grath, Nolan & Keady, 1998) 
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highlighted the importance of elucidatory the nature the positive aspects of the 
caregiving experience and to improve the understanding of the factors surrounding their 
occurrence. Grant and colleagues explain, "Meaningful ways of categorizing rewards are 
needed, linked to an understanding of their importance to well-being of caregivers" 
(p.69) 
A conceptual framework is required for a better understanding of the processes related to 
the development of positive aspects of caregiving in the caregivers' experience. This 
understanding is essential in order to be more effective in developing interventions to 
support caregivers focused on enhancing positive aspects of caregiving instead on 
reducing its negative aspects. This paper presents a conceptual framework of the positive 
aspects of caregiving based on the literature review. It aims to propose a comprehensive 
model to guide the development of caregivers' support activities and programs, 
primarily considering the positive aspects of caregiving. 
METHOD 
A conceptual framework of positive aspects of caregiving was developed through an 
integrative literature review. This led to the development of a theoretical model 
considering domains of the positive aspects as well as their determining factors. 
The literature review looked at the positive aspects of caregiving. This review was not 
limited to dementia literature but included various documents about the positive aspects 
of family caregiving. Many databases, such as Ovid, Medline, Repere, Sociological 
Abstracts, etc., were consulted. Key words included caregiving, positive aspects, 
positive impacts, gratification, uplifts and satisfaction. 
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More than 40 articles, theses and book chapters were selected and analyzed. The 
literature was investigated to find out what the different studies revealed about the 
domains of the positive aspects of caregiving as well as their impact on the caregiver's 
life. This review also aimed to identify the determining factors of the positive aspects of 
the family caregiving experience, especially in the context of caring for a person with 
dementia. This information was synthesized to develop a theoretical conceptual model 
of the positive aspects of caregiving. Annexe 1 presents a summary of the main studies 
that were reviewed. 
PRESENTATION OF THE CONCEPTUAL MODEL 
The conceptual model stemming from this procedure is presented in Figure 7.1. The 
model proposes three central domains of positive aspects of caregiver's role mentioned 
in the literature: the quality of caregiver and care-receiver daily relationship, the 
caregiver's feeling of accomplishment and the meaning of the caregiver's role in daily 
life. The model suggests that positive aspects emerged through the occurrence of 
enrichment events in the caregivers' daily life. The occurrence of enrichment events is 
greatly conditioned by the caregiver's sense of self-efficacy. Thus, the caregiver's sense 
of self-efficacy in generating such enrichment events influences the enhancement of the 
positive aspects of caregiving. Self-efficacy also plays a role for the quality of caregiver 
and care-receiver daily relationship as well as caregivers' feeling of accomplishment. 
The model also illustrates the influence of the quality of the caregiver/care-receiver daily 
relationship and for caregiver's feeling of accomplishment on the evolution of meaning 
of caregiver's role in daily life. According to this viewpoint, the quality of the daily 
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POSITIVE 
OUTCOMES 
Figure 7.1: Conceptual framework of the positive aspects of caregiving 
relationship and the caregiver's feeling of accomplishment work together to lead to the 
construction of meaning in everyday experience. Finally, it postulates that the various 
components of the conceptual framework are interdependent and all work together to 
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reinforce the caregiver's well-being and doing so support their involvement. Thus, 
caregivers' well-being and involvement continuity correspond to positive outcomes 
related to occurrence of positive aspects in caregiving experience. The next sections 
describe each of the components in more detail. The positive outcomes of positive 
aspects of caregiving on caregiver's well-being and involvement continuity are first to 
be illuminated. Then, as positive aspects are the core of the conceptual framework, they 
will be clarified. Finally, the last components of the model to be explained is the 
determinants factors of such positive aspects in caregiving experience, namely the 
enrichment events in daily life and the caregiver's sense of self-efficacy. 
POSITIVE OUTCOMES 
In order to better understand the positive aspects of caregiving, it is important to first 
clarify their positive outcomes for caregivers. Different impacts of the positive aspects to 
caregivers' experience can be found in the literature. Impacts of positive aspects turn out 
to be related to caregivers' well-being, caregiver's mental and physical health as well as 
burden reduction and role actualisation. 
Some studies reveal the positive impact of up-lifts to caregivers' well-being (Cohen, 
Colantonio & Vernich, 2002; Pinquart & Sorensen, 2004; Cartwright, Archold, Stewart 
& Limandri, 1994). For instance, Motenko (1989) found a significant relationship 
between more gratification and better psychological well-being of caregivers. Moreover, 
in a meta-analysis of 60 studies, Pinquart and Sorensen (2004) showed statistically 
significant association (r = 0.25, p < 0.001) between positive events and subjective well-
being. Furthermore, they observed that positive events are negatively correlated (r = -
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0.16, p < 0.001) with depressive symptoms. In other hand, Gold and colleagues (1995) 
observed a significant burden reduction associated with caregivers' ability to find 
enjoyment in caregiving. Up-lifts appear to be related with lower burden especially for 
caregivers of a person with dementia (Pinquart & Sorensen, 2003). According to Cohen, 
Colantonio and Vernich (2002), the presence of more positive aspects in the caring 
experience might buffer the negative outcomes of caregiving. They added "caregivers 
who reported more positive feeling were less likely to report depression, burden or poor 
health" (p. 187). Pruchno, Michaels and Potashnik (1990) suggested that positive aspects 
of the caregiving experience could support caregivers' ongoing involvement. In 
addition, the findings of a study (n = 196) by Cohen and colleagues (1994) suggest that 
the number of positive aspects helps to differentiate between caregivers who continue to 
care and those who do not (p < 0.003). 
In summary, positive aspects appear to increase caregivers' well-being as well as to 
decrease the depressive symptoms or burden associate with their role. All these impacts 
are closely related one to the others and influenced caregivers' capacity to maintain their 
involvement with the care-receiver. Therefore, both well-being and involvement 
continuity represented meaningful outcomes to consider in the conceptual frameworks 
of positive aspects of caregiving. 
DOMAINS OF THE POSITIVE ASPECTS OF CAREGIVING 
The literature review revealed a wide range of positive aspects of caregiving. The 
analysis of these different positive aspects reveals that they could be grouped under the 
three domains previously introduced as included in the theoretical model (quality of 
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caregiver/care- receiver daily relationship, feeling of accomplishment and meaning of 
the role in daily life). A synthesis of the positive aspects reported in previous papers is 
presented in Table 7.1. The following sections describe these three domains in more 
detail. 
Quality of the caregiver's/care-receiver's daily relationship 
The quality of the daily relationship between caregiver and care-receiver plays an 
important role in the dynamic of caring (Caron & Bowers, 2003) and was identified as a 
central domain of the caregiving experience (Nolan et al., 1996). Furthermore, Sassine 
(2005) established a causal link between the quality of the relationship and the 
caregiver's gratification process. 
The quality of the previous and current relationship has an impact on caregiving stress 
(Cantor, 1983; Kramer, 1993; Lyonette & Yardley, 2003). The quality of the previous 
relationship is seen as a potential factor that influences the caregiver's well-being as well 
as his/her involvement with the care-receiver. Lyonette and Yardley (2003) observed 
that caregivers with better quality of relationship report significantly more satisfaction in 
caregiving (p< 0.001). 
Clement, Gagnon and Rolland (2005) suggested considering both the quality of 
relationships and the family atmosphere for a better understanding of the caregiving 
experience. However, even if the previous relationship was difficult, the caregiver's 
motivation to improve the daily relationship with the care-receiver could be significant 
to his/her involvement (Cartwright et al., 1994). 
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The quality of the relationship mediates the impact of challenging behaviours on role 
captivity and depression in caregivers (Lawrence, Tennsdedt & Assmann, 1998) as well 
as on caregivers' burden (Yates et al., 1999). Braithwaite (1996) observed that 
caregivers reporting high level of "intimacy and love" were less likely to show negative 
affect, and report more positive affect and overall psychological well-being. Rankin and 
colleagues (2001) added that the emotional loss associated with the relationship explains 
depressive reactions better than instrumental burden. This is particularly important for 
dementia caregiving because of the impact of cognitive deficits on care-receiver's 
behaviours (Clair, 2002; Yates et al., 1999). In a study (n = 280), the most commonly 
report difficulties was the lost of companionship whereas 24% of participants added that 
loss of communication was the most difficult aspect in dementia (Murray, Schneider, 
Barnerjee & Mann, 1999). 
Families often feel helpless when their relative no longer recognizes them and they are 
concerned about the likelihood of maintaining satisfactory relationships (Kelley, 
Swanson, Maas, & Tripp-Reimer, 1999). Although the frequency of visits does not 
change, satisfaction with them diminishes when the care-receiver presents cognitive 
deficits (Moos & Kurland, 1979), mainly with the occurrence of difficult behaviours 
(Martin-Cook, Hynan, Chafetz & Weiner, 2001). However, even though the person with 
dementia cannot remember anyone's name, the perception of a continuing connection 
helps to maintain the caregivers' involvement with their care-receiver. De Vugt and 
colleagues (2003) noted that although caregivers experience deterioration in their 
relationship, they might feel closer to the care-receiver. 
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Motenko (1989) as well as Nolan and colleagues (1996) showed that reciprocity and 
continuity clearly depend on the quality of the relationship as positive aspects of 
caregiving. Lavoie (2000) introduced the notions of obligation and affection to describe 
caregivers' motivation to take care of a family member. 
In summary, the quality of the caregiver/care-receiver daily relationship is a central 
domain of the positive aspects of caregiving. From this perspective, it is an important 
aspect to consider when supporting caregivers of a person with dementia (Moos & 
Kurland, 1979; Montgomery & Kolosky, 2000; De Vugt et al., 2003; Spruytte, Van 
Audehove, & Lammertyn, 2001). Providing ways to improve the quality of daily 
relationships represents therefore a good opportunity to support caregivers. 
Feeling of accomplishment 
The feeling of accomplishment is another domain of the positive aspects of the 
caregiving experience. According to Nolan and colleagues (1996), caring represents a 
special opportunity for caregivers to develop skills and actualize their personal qualities. 
Nooman, Tennstedt and Rebelky (1996) explained that caring could make caregivers 
feel "appreciated and "proud". Motenko (1989) added that caregiving brings social 
recognition. A study (n=289) carried out by Cohen, Colantonio and Vernich (2002) 
revealed that 22% of the caregivers had a feeling of accomplishment in their role. A 
meta-analysis (n = 60 studies) revealed that self-esteem associated with the perception of 
self-efficacy in dealing with a challenging situation is related to fewer depressive 
symptoms (Pinquart & Sorensen, 2004). Braithwaite (1996) conducted a study with 144 
people and discovered that the caregiver's inner strength and efficacy were significantly 
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related to enhanced psychological well-being (r = 0.41, p <0.01) and lower negative 
affect (r = 0.43, p <0.01). 
These findings underline the importance of considering caring as a way to achieve self-
accomplishment. Nolan and colleagues (1996) explained that the greatest "source of 
satisfaction identified by carers was the act of giving to the cared-for person" (p. 86). 
According to Hinrichsen, Hernandez and Pollock (1992), positive aspects in caring are 
related to feelings of accomplishment such as overall satisfaction. This typically is a 
result of seeing the care-receiver's well-being improve, seeing that one's efforts helped, 
or self-discovery of new strengths that allow one to grow as a person. Caregiving 
involves personal challenges that are favourable to caregivers' skill development (Grant 
& Nolan, 1993). Caring also makes caregivers feel needed and allows them to test their 
abilities. Grant and colleagues (1998) added that the acquisition of new skills and 
abilities in caregiving contributes to caregivers' gratification. Also, signs of appreciation 
from the care-receiver or other family members provide further reward for caregivers. 
Kramer (1993) emphasized that such an experience enhances the caregiver's self-
esteem. Moreover, the study (n = 129) by Nooman and Tennsdest (1997) found that self-
esteem was significantly (r = .29, p < 0.01) related to meaning in caregiving. It was also 
found that being able to hold positive beliefs about caregiving and themselves as 
caregivers is important for the caregivers' own mental health. 
Caregiving represents therefore an opportunity for self-accomplishment. However, some 
conditions are necessary to allow caregivers to achieve this through their day-to-day 
role. Success in this experience contributes to the caregivers' sense of self-
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accomplishment. As Nolan and colleagues (1996) reported, recognition is important 
from this perspective as it validates caregivers in their competency. 
Meaning of the caregiver's role in daily life 
Many authors stress the importance of considering the daily meaning of caring as one 
domain of the positive aspects of caregiving (Levesque et al., 2002; Nolan et al., 1996; 
Clement et al, 2005). In a qualitative study, Farran (1997) established a relationship 
between the caregiver's personal growth and the development of daily meaning in 
caregiving. Like the quality of the relationship, the meaning of caregiving plays a central 
role in the gratification model proposed by Sassine (2005). Farran (1997) suggests 
looking at the caregiver's experience from an existentialist perspective to transcend 
concrete experience and be open to the search for meaning. Such an approach provides a 
positive context that could lead to a better understanding of the process of constructing 
life meaning associated with the caregiver's role. Levesque and colleagues (2002) 
invited researchers of giving serious consideration to the search for meaning in the 
performance of the caregiver's role. They invited professional to "revise their 
conception of what caring means for family" and added that "although very demanding, 
the caring experience is also highly humanistic and can be a source of enrichment" 
(p.246) According to Kramer (1993), caregivers not only feel useful but also find life 
meaning in their role. Furthermore, as caregiving provides a goal in life, it also increases 
the overall meaning of life for the carers (Kramer, 1997b). 
The meaning associated with caring appears to be strongly related to the continuity of 
the relationship in order to preserve care-receiver identity (Motenko, 1989). It 
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corresponds to the interrelational part of the caregiver's role as defined by Caron and 
Bowers (2003). 
The quest for meaning becomes part of daily life and depends on the caregiver's ability 
to make personal choices, to focus on positive events and to find meaning in daily 
experience (Farran, Keane-Hagerty, Salloway, Kupferer, & Wilken, 1991). Farran and 
colleagues (1991) think that family caregivers can find provisional meaning in their role 
through everyday activities with their dependent loved one and more global meaning 
through integrating their philosophical and spiritual beliefs and values. The quest for 
provisional meaning relates to transitory experiences in everyday life that mark the 
development of life meaning (Farran, Miller, Kaufman, Donner, & Fogg, 1999). It is 
developed through everyday activities that help to enrich the caregiver's experience. 
The meaning of caregiver's role in daily life is a critical domain of caring. This search 
for meaning lies at the heart of the positive aspects of the caregiver's role and forms the 
cornerstone of the conceptual framework. It helps to transcend the daily constraints and 
making sense of the caregivers' experience. 
Determining factors of the positive aspects 
To better understand the positive aspects of caregiving, it is also useful to identify the 
factors that facilitate or limit their manifestations in caregivers' experience (Heru, Ryan, 
& Iqbal, 2004). Some authors found that the caregivers' characteristics (such as age, 
gender or health status) or support resources (for example, social network, emotional or 
social support) influenced caregiver satisfaction (Gold et al., 1995; Harwood et al., 
2000; Tarlow et al, 2004). Even if these factors provide information about contextual 
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issues, they do little to further understanding of the process that underlies the 
enhancement of the positive aspects of caregiving. 
Furthermore, to learn more about the process leading to positive aspects, we must 
understand how caregivers experience their role. Cartwright and colleagues (1994) 
associated daily enrichment events with the development of meaning of caregiver's role 
in daily life. They added that day-to-day successes are sources of gratification for the 
caregiver. In addition, opportunities for enriching experiences between the caregiver and 
care recipient help to maintain a significant relationship between the caregiver and loved 
one with dementia. As Nolan and collaborators (1996), Cartwright and colleagues 
(1994) believe that caregivers' abilities to create such events in everyday life are critical 
in reinforcing and maintaining their role. Therefore, two factors emerged as critical for 
the development of the positive aspects of the caregiver's experience: daily enrichment 
events and caregiver's sense of self-efficacy. 
Enrichment events in daily life 
Enrichment events in daily life reinforce the positive aspects of caregiving. Daily 
pleasant experiences bring balance in the difficult task of caregiving. Jensen, Ferrari and 
Cavanaugh (2004) observed a strong relationship (r = 0.71, p < 0.001) between 
caregiver satisfaction and up-lifts view as "those events that make one feel joyful or 
satisfied". Hellstrom, Nolan and Lundh (2005) observed the importance for care-
receiver/caregiver dyads to share activities for their well-being. Continuity in 
relationship through meaningful activities is related with gratifications and contributes to 
caregiving daily meaning (Motenko, 1989). Apathy appears to be the behaviour that 
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most affects the quality of the relationship by reducing the number of shared activities 
(De Vugt et al., 2003). Murray and colleagues (1999) observed that sharing a joke or a 
pleasant activity helps to maintain companionship. Opportunities to share positive times 
sustain the reciprocity of the relationship (Voelkl, 1998). As reported before, this 
reciprocity emerged as critical for the development of the daily meaning of caregiving as 
well as for maintaining the care-receiver's sense of identity (Hellstrom et al., 2005). 
Kinney and Stephens (1989) added that seeing the care-receiver smiling and calm 
enhances the caregiver's feeling of accomplishment. 
Many researchers stress that support interventions with caregivers should focus on 
enhancing positive events in the daily caregiving experience (Kinney & Stephens, 1989; 
Pinquart & Sorensen, 2003). For example, Pinquart and Sorensen suggested that uplifts 
might change the caregivers' experience by reducing some of the negative impacts of 
caregiving. Nolan and colleagues (1996) demonstrated the importance of simple 
pleasures from this perspective. They explained that professionals should encourage 
caregivers to incorporate enriching activities in their routines. 
Cartwright and colleagues (1994) developed a model of the process of enriching the 
caregiving experience, the heart of which is the occurrence of enrichment events. In this 
qualitative study, they defined these events as routines or personal attentions that make a 
positive contribution to the daily experience of caring. They observed that such events 
add to the quality of the dyads' day-to-day relationships as well as to the meaning for 
caregivers in their role and feeling of accomplishment. Enrichment events contribute 
greatly to enhancing the positive aspect of caregiving. The inverse strong relation 
observed by Hilgeman, Allen, DeCoster and Burgio (2007) between daily care bother 
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and positive aspects of caregiving reinforces that the presence of positive events could 
enhance positive aspects in caregivers' daily experience. 
Incorporating pleasant activities in the daily life of caregiving is not always easy or 
obvious. Caregivers often feel too overwhelmed to make such events possible in their 
lives with the care-receiver. Therefore, although the presence of enrichment events in 
daily life is important, the caregiver's sense of self-efficacy in making such events 
possible appears to be determinant in that process. 
Caregiver's sense of self-efficacy 
In addition to enrichment events, many studies have shown the importance of the sense 
of self-efficacy for caregivers' satisfaction (Farran, Loukissa, Perraud & Paun, 2004; 
Steffen, McKibbin, Zeiss, Gallagher-Thompson & Bandura, 2002). Pearlin and 
colleagues (1990) identified the feeling of competency as an influencing factor in 
caregivers' stress. The results of a cross-sectional study (n = 195 caregivers) showed a 
significant relationship between high perceived self-efficacy in managing dementia and 
low depression (Fortinsky et al., 2002). 
Furthermore, caregivers who feel less effective tend to focus on the negative aspects of 
the caregiving experience (Steffen et al., 2002). Bandura (1997) explained that focusing 
on the negative aspects reduces the motivation to act. In addition, a low sense of self-
efficacy makes caregivers less likely to incorporate relaxing and pleasant events in their 
life (Steffen et al., 2002). In a qualitative study, Farran and colleagues (2004) observed 
that the most skilled caregivers are more prone to find positive aspects in a negative 
experience compared to the less skilled ones who were overwhelmed. Pinquart and 
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colleagues (2004) point out the impact of self-efficacy on caregivers' capacity to handle 
crises. Caregivers' sense of self-efficacy would therefore help them fulfil their role and 
maintain their involvement. 
Caregivers' sense of self-efficacy is a central theme in many support programs (Farran, 
Loukissa, Perraud, & Paun, 2003; Gitlin et al., 2003; Hepburn, Tornatore, Centre, & 
Ostwald, 2001). Levesque and colleagues (2002) emphasized the importance for 
caregivers of understanding dementia and knowing the appropriate communication 
tools. The effectiveness of psycho-educational programs bears out the importance of 
considering both information and skills development (Farran et al., 2004; Gallagher-
Thompson & Tang, 2002). 
Sense of self-efficacy is a predisposition to reinforcing the positive aspects of 
caregiving. Steffen and colleagues (2002) pointed out the importance of considering 
specific competency domains. The importance of helping the family find a way to share 
good times with the care-receiver is recognized by Martin-Cook and colleagues (2001). 
The sense of self-efficacy in generating enrichment events in daily life seems to be 
important in enhancing the caregiver's experience and could also influence directly the 
quality of the caregiver's and care-receiver's daily relationship as well as caregivers' 
sense of accomplishment. 
To summarize, sense of self-efficacy is a determining factor of the caregiver's 
experience. It raises the carers' confidence in their ability to accomplish their role 
through enrichment events. The sense of self-efficacy in generating enrichment events as 
well as daily enrichment events is a key to reinforcing the positive aspects of caregiving. 
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The occurrence of enrichment events in daily life, the quality of the daily relationship, 
and the feeling of accomplishment all contribute to the development of meaning in the 
daily experience of caregiving. 
DISCUSSION 
This conceptual framework sheds new light on the study of caregiving experience. It 
introduces a more optimistic perspective of caregivers' support by focusing on the 
positive aspects of caregiving instead of the negative aspects. To our knowledge, this is 
one of the first conceptual frameworks that specifically focus on the positive aspects of 
caregiving in the context of dementia. This conceptual model has the potential to be 
useful in developing support programs and services based on this positive perspective, 
especially for caregivers of a person with dementia. 
Using such a conceptual model could lead to better recognition of the influence of the 
positive aspects on caregivers' involvement. It is helpful in enhancing understanding of 
the process underlying the development of positive aspects in the caregiving experience. 
This model addresses Kramer's (1997b) concerns about using an appropriate framework 
since those that focus on stress limit understanding of the positive aspects of caring. 
Previous models in caregiving research have integrated positive aspects mainly as 
moderating factors in the caregiving stress process (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 
1990; Lawton et al., 1991; Kramer, 1997b). Although these stress models recognize the 
unique contribution of positive aspects, they are less useful in showing how these 
positive aspects arise in the daily caregiving experience. Kramer (1997a) as well as 
Harwood and colleagues (2000) demonstrated that determinants could be different for 
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gains and strains. They emphasize the importance of clarifying the determining factors 
specific to positive aspects in caregiving. Our conceptual framework sheds light on the 
determining factors of the positive aspects of caregiving. It also responds to Heru and 
colleagues' (2004) concern about clarifying the determining factors of the positive 
aspects. This clarification is required to allow practitioners and researchers to develop 
appropriate programs aimed at reinforcing the positive aspects of caring for a person 
with dementia. 
Assessment of the positive aspects of caregiving is an important issue for the prevention 
of caregivers' burden, as the presence of few positive aspects is an indicator of 
caregivers at risk of being overwhelmed by their caring situation (Cohen, Colantonio, & 
Vernich, 2002). The conceptual framework of positive aspects guides the assessment 
issue. According to our model, it appears important that assessment focus more on the 
caregivers' experience such as quality of the relationship, sense of accomplishment and 
development of meaning in daily caregiving. The model helps to elucidate the 
importance of the role of self-efficacy and enrichment events (uplifts) in the 
development of positive aspects in caregiving. Therefore, it is useful to measure 
enrichment events or uplifts in daily caregiving as well as self-efficacy from an 
intervention perspective as these issues should be targeted by support interventions. 
Interventions focused on positive aspects of caregiving could increase the quality of the 
caregiver's daily experience. As Cohen, Colantonio and Vernich (2002) noted, support 
interventions should help caregivers focus on positive aspects in their daily caregiving 
experience. Rapp and Chao (2000) suggested that increasing appraisals of gain in 
caregiving could be helpful in reducing negative affect and supporting mental health. 
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Therefore, enhancement of positive aspects of caregiving may buffer the impact of 
burden and stress on well-being of caregivers and thus could protect caregivers' mental 
and physical health. Bandura (1997) added that finding more positive aspects support 
motivation to act. Thus, this may contribute to maintaining caregivers' involvement by 
making caregiving experience more enjoyable. 
As Motenko (1989) suggested, practitioners may support caregivers' well-being by 
helping them maintain a sense of continuity in their relationship with the care-receivers. 
Sustaining effective communication between caregiver and care-receiver is an 
opportunity for a support intervention. Levesque and colleagues (2002) stressed the 
importance of such an intervention. Finding new ways to have pleasant moments 
together is another way to promote caregivers' well-being through enhancement of 
positive aspects in caregiving (Voelkl, 1998). 
According to the model, support interventions should focus on enhancing caregivers' 
self-efficacy to generate enrichment events in their daily caregiving. Training and 
recognition of caregivers' skills are important issues to consider from this perspective. It 
appears also very important that practitioners be aware of the caregivers' self-efficacy. 
Subjective appraisal of their own capacities is more critical to caregivers' involvement 
than an objective evaluation of their abilities (Kosberg & Cairl, 1991). Steffen and 
colleagues (2002) explained that better self-efficacy leads to a more positive appraisal of 
the caregiving experience. 
The limitations of the positive aspects of caregiving must be recognized. Although 
positive aspects have the potential to improve caregivers' quality of life, they also could 
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pose potential risk, such as making bereavement more difficult for those with closer 
relationships. The feeling of accomplishment makes caregivers proud of their work. As 
Nolan and colleagues (1996) said, "the flipside of this coin is the belief that no one else 
can provide an acceptable standard of care" (p. 92). This situation could lead to conflict 
between the caregiver and nursing home staff. Some caregivers may also become 
isolated from the other members of the family. For at-home caregivers, this could induce 
them to maintain their role longer than desirable. Despite these considerations, the gains 
from the positive aspects of caregiving appear greater than the risks. However, we 
should be aware of the risks in order to limit their potential negative impact. 
CONCLUSION 
The positive aspects of caregiving represent a growing field of interest. It brings a new 
and more optimistic perspective to research about caregiving issues. This paper proposes 
a framework for a better understanding of the positive aspects of caregiving. It 
represents a new step in recognizing the importance of these aspects in the caring 
experience. This framework could be useful to develop intervention to support 
caregivers' involvement. More research is needed to fully validate this framework; this 
paper sheds light on an important issue in caregiving research. 
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•
 
Cr
os
s-
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l 
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n
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G
 
•
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d 
•
 
Be
ne
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•
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gi
vi
ng
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d 
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ne
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ct
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o
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fle
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g 
th
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o
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o
f c
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•
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l o
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o
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al
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o
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u
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ai
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e 
re
la
tio
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hi
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B
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To
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ca
re
gi
vi
ng
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l c
o
n
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th
at
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s 
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n
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s 
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o
u
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•
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os
s-
se
ct
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na
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.
 
n
=
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G
 
•
 
Se
co
nd
ar
y 
an
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ys
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C 
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n
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er
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•
 
Ca
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gi
ve
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pe
rie
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"
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ng
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tio
n
 
o
f 
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fic
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d 
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w
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l o
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"
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an
d 
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"
 
w
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e 
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e 
o
f s
o
m
e 
n
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at
iv
e 
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ct
 
an
d 
re
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rte
d 
m
o
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po
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iv
e 
pe
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ne
fit
s 
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fe
ct
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ra
ta
 
&
 
•
 
To
 
ex
am
in
e 
St
on
e 
(19
89
) 
so
u
rc
es
 
o
f 
v
ar
ia
tio
ns
 
in
 
bu
rd
en
s 
an
d 
be
ne
fit
s 
•
 
Cr
os
s-
 
•
 
Be
ne
fit
s 
v
ie
w
ed
 
as
 
se
ct
io
na
l 
he
lp
 
re
ce
iv
ed
 
fro
m
 
•
 
n
=
19
24
C
G
 
ca
re
-r
ec
ei
ve
r 
w
ith
 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
ho
us
eh
ol
d 
ch
or
es
 
o
r 
m
et
ho
d 
fin
an
ce
s 
an
d 
su
pp
or
t 
Pe
rc
ei
ve
d 
be
ne
fit
s 
ar
e 
le
ss
 
as
so
ci
at
ed
 
th
an
 
bu
rd
en
 
w
ith
 
ca
re
gi
ve
rs
' 
ch
ar
ac
te
ris
tic
s 
Pe
rc
ei
ve
d 
be
ne
fit
s 
ar
e 
pr
im
ar
ily
 
re
la
te
d 
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th
e 
ex
te
nt
 
o
f c
ar
eg
iv
in
g 
w
o
rk
 
an
d 
re
la
tio
ns
hi
p 
to
 
ca
re
-r
ec
ei
ve
r 
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2 
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ak
es 
fe
el 
u
se
fu
l, 
ke
ep
s 
co
m
pa
ny
) 
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Ca
nt
or
 
(19
83
) 
5.
 
Ca
rtw
rig
ht
 
et
 
al
(1
99
4) 
•
 
To
 
sh
ed
 
lig
ht
 
o
n
 
th
e 
v
ar
ie
ty
 
o
f 
ca
re
gi
ve
rs
 
an
d 
ho
w
 
ca
re
gi
vi
ng
 
ex
pe
rie
nc
e 
af
fe
cts
 
th
ei
r 
liv
es
 
•
 
To
 
de
ve
lo
p 
a 
th
eo
ry
 
o
f 
en
ric
hm
en
t 
pr
oc
es
s 
in
 
ca
re
gi
vi
ng
 
•
 
Cr
os
s-
se
ct
io
na
l 
•
 
n
=
ll
lC
G
 
•
 
Se
co
nd
ar
y 
an
al
ys
is 
•
 
Ex
pl
or
at
or
y 
st
ud
y 
•
 
n
 
=
 
20
 
dy
ad
s 
•
 
Qu
ali
tat
ive
 
st
ud
y 
•
 
PA
C 
ar
e 
es
tim
at
ed
 
by
 
th
e 
le
ve
l o
f 
ha
pp
in
es
s 
•
 
PA
C 
ar
e 
de
fin
ed
 
as
 
th
e 
qu
al
ity
 
o
f t
he
 
dy
ad
s' 
da
ily
 
re
la
tio
ns
hi
ps
,
 
th
e 
ca
re
-r
ec
ip
ie
nt
's 
id
en
tit
y 
su
st
en
an
ce
 
an
d 
th
e 
m
ea
n
in
g 
o
f 
ca
re
gi
vi
ng
 
ro
le
 
•
 
M
ajo
r 
fa
cto
rs
 
af
fe
ct
in
g 
st
ra
in
s 
ar
e 
ty
pe
 
o
f 
ca
re
gi
ve
r, 
de
gr
ee
 
o
f C
G
' 
w
o
rr
ie
s, 
at
tit
ud
e 
ab
ou
t t
he
 
ro
le
 
o
f t
he
 
fa
m
ily
,
 
ge
nd
er
 
an
d 
qu
al
ity
 
o
f t
he
 
re
la
tio
ns
hi
p 
•
 
G
re
at
es
t s
tr
ai
ns
 
ar
e 
in
 
th
e 
em
o
tio
na
l a
re
a 
•
 
Th
e 
cl
os
er
 
is 
th
e 
bo
nd
,
 
th
e 
m
o
re
 
st
re
ss
fu
l i
s 
th
e 
ro
le
 
•
 
Th
re
e 
co
re
 
el
em
en
ts 
o
f e
n
ric
hm
en
t p
ro
ce
ss
: 
ac
qu
iri
ng
 
sy
m
bo
lic
 
m
ea
n
in
g,
 
pe
rfo
rm
in
g 
ac
tiv
ity
 
an
d 
fin
e 
tu
ni
ng
 
•
 
Tw
o
 
ca
te
go
rie
s 
o
f e
n
ric
hm
en
t 
ev
en
ts
: 
cu
st
om
ar
y 
ro
u
tin
es
 
an
d 
in
no
va
tiv
e 
ro
u
tin
e 
br
ea
ke
rs
 
(m
ay
 
em
er
ge
 
fro
m
 
sim
pl
e 
ac
tiv
iti
es
) 
•
 
Re
qu
ire
d 
ei
th
er
 
an
 
ex
ist
in
g 
po
sit
iv
e 
re
la
tio
ns
hi
p 
o
r 
a 
m
o
tiv
at
io
n
 
to
 
im
pr
ov
e 
th
e 
qu
al
ity
 
o
f t
he
 
re
la
tio
ns
hi
p 
6.
 
Co
he
n,
 
•
 
To
 
id
en
tif
y 
PA
C 
•
 
Cr
os
s-
 
•
 
PA
C 
ar
e 
de
fin
ed
 
as
: 
•
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%
 
o
f C
G
 
fo
un
d 
at
 
le
as
t o
n
e 
PA
C 
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3 
Co
la
nt
on
io
,
 
an
d 
ex
am
in
e 
ho
w
 
se
ct
io
na
l 
&
 
V
er
ni
ch
 
th
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ar
e 
as
so
ci
at
ed
 
•
 
n
 
=
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9 
CG
 
(20
02
) 
w
ith
 
ca
rin
g 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
o
u
tc
om
es
 
m
et
ho
d 
co
m
pa
ni
on
sh
ip
,
 
fu
lfi
lli
ng
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w
ar
di
ng
,
 
en
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me
nt;
 
se
n
se
 
o
f 
du
ty
/o
bl
ig
at
io
ns
,
 
pr
ov
id
e 
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al
ity
 
o
f 
lif
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m
ea
n
in
gf
ul
/ 
im
po
rta
nt
,
 
lo
ve
,
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m
ak
in
g 
de
ci
sio
ns
 
an
d 
o
th
er
s 
•
 
PA
C 
re
po
rte
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w
er
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m
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ni
on
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.5%
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lfi
lli
ng
/re
w
ar
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(22
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me
nt 
(13
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ty
/o
bl
ig
at
io
ns
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,
 
pr
ov
id
e 
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al
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o
f l
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m
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n
in
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po
rta
nt
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n
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lo
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•
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rti
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o
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C 
w
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e 
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en
t 
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sio
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en
 
o
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he
al
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te
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en
tio
n
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ca
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gi
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an
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th
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ve
l o
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u
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he
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o
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A
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l 
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m
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m
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ed
: 
ha
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m
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o
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he
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-r
ec
ei
ve
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ep
in
g 
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e 
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-
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ce
iv
er
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ho
m
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g 
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n
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o
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du
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o
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rte
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vi
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in
g 
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-
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m
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n
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o
f d
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at
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m
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re
la
tio
ns
hi
p 
be
tw
ee
n
 
be
ha
vi
ou
ra
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re
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io
na
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re
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ra
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l p
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at
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re
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rra
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at
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ra
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n
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liz
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at
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tia
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,
 
to
 
tr
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n
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o
f d
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o
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re
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.
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u
n
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at
e 
m
ea
n
in
g 
Ca
re
gi
ve
rs
 
m
ak
in
g 
pe
rs
on
al
 
ch
oi
ce
 
to
 
fo
cu
s 
o
n
 
PA
C 
fin
d 
pr
ov
isi
on
al
 
an
d 
u
lti
m
at
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liz
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at
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at
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ra
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re
pr
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.
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&
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o
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fic
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at
 
im
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o
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fic
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m
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n
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e 
m
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ho
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fic
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m
an
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m
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fic
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y 
co
n
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o
u
n
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m
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m
m
u
n
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u
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H
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fic
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m
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m
an
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w
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re
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e 
sy
m
pt
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m
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H
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l o
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m
m
u
n
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u
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w
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re
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pr
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-
o
u
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o
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n
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at
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o
u
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itu
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l 
•
 
n
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G
 
•
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tita
tiv
e 
m
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ho
d 
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in
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ud
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•
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re
gi
ve
rs
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en
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o
u
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m
pa
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ca
re
gi
vi
ng
 
w
as
 
in
ve
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el
y 
re
la
te
d 
to
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rd
en
 
o
f t
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re
la
tiv
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se
n
se
 
•
 
A
ut
ho
rs
 
su
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t t
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t e
n
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me
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gi
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o
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in
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m
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ve
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u
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e 
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en
tin
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in
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tio
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o
f c
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m
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lli
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(19
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To
 
ill
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ra
n
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o
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pe
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ve
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•
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s-
se
ct
io
na
l 
•
 
n
 
=
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w
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o
n
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o
pe
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tio
n
 
•
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u
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o
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ct
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n
at
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o
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er
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al
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m
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o
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at
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n
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n
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ve
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e 
o
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at
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tio
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an
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te
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l d
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a
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o
f g
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m
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y 
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-
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a
ltr
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a
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o
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o
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at
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a
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v
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o
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n
v
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v
o
w
s 
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G
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e
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rib
e 
th
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at
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n
 
o
f t
w
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en
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m
ea
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w
ar
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an
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•
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se
ct
io
na
l 
•
 
n
=
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G
 
•
 
M
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ed
 
m
et
ho
ds
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id
er
 
ca
re
gi
vi
ng
 
ex
pe
rie
nc
e 
fro
m
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an
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ct
io
na
l m
o
de
l 
pe
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pe
ct
iv
e 
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v
al
id
ity
 
o
f t
ra
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tio
na
l m
o
de
l i
n
 
re
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in
g 
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re
gi
vi
ng
 
ex
pe
rie
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e 
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%
 
o
f c
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eg
iv
er
s 
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PA
C 
"
M
ea
ni
ng
fu
l w
ay
s 
o
f c
at
eg
or
iz
in
g 
re
w
ar
ds
 
ar
e 
n
ee
de
d"
 
(p.
 
69
) 
16
.
 
H
el
lst
ro
m
,
 
N
ol
an
,
 
&
 
Lu
nd
h 
(20
05
) 
•
 
To
 
ill
us
tra
te
 
th
e 
•
 
Cr
os
s-
im
po
rta
nc
e 
o
f 
se
ct
io
na
l 
u
n
de
rs
ta
nd
in
g 
an
d 
•
 
n
 
=
 
1 
su
st
ai
ni
ng
 
'c
o
u
pl
e 
•
 
Qu
ali
tat
ive
 
ho
od
' 
st
ud
y 
Em
ph
as
iz
e 
th
e 
im
po
rta
nc
e 
o
f 
re
la
tio
ns
hi
p 
Re
ve
al
s 
im
po
rta
nc
e 
o
f d
oi
ng
 
th
in
gs
 
to
ge
th
er
 
to
 
su
st
ai
n
 
th
e 
re
la
tio
ns
hi
p 
in
 
th
e 
dy
ad
 
an
d 
he
lp
 
bo
th
 
ca
re
gi
ve
r 
an
d 
ca
re
-r
ec
ei
ve
r 
17
.
 
H
ilg
em
an
 
et
 
•
 
To
 
ex
am
in
e 
PA
C 
•
 
Lo
ng
itu
di
na
l 
•
 
PA
C 
ar
e 
m
ea
su
re
d 
•
 
Si
gn
ifi
ca
nt
 
bi
va
ria
te
 
co
rr
el
at
io
n
 
be
tw
ee
n
 
16
7 
al
 
(20
07
) 
w
ith
 
di
ffe
re
nt
 
tim
e-
va
ry
in
g 
o
u
tc
om
es
 
•
 
n
 
=
 
24
3C
G
 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
u
sin
g 
a 
9-
ite
m
 
sc
al
e 
in
cl
ud
in
g 
fe
eli
ng
 
u
se
fu
l, 
ap
pr
ec
ia
te
d,
 
fin
di
ng
 
m
ea
n
in
g 
tim
e-
va
ry
in
g 
PA
C 
an
d 
tim
e-
va
ry
in
g 
de
pr
es
sio
n,
 
be
ha
vi
ou
ra
l b
ot
he
r 
an
d 
da
ily
 
ca
re
 
bo
th
er
 
18
.
 
H
in
ric
hs
en
,
 
H
er
na
nd
ez
,
 
&
 
Po
llo
ck
 
(19
92
) 
To
 
u
n
de
rs
ta
nd
 
•
 
Cr
os
s-
di
ffi
cu
lty
 
an
d 
se
ct
io
na
l 
re
w
ar
ds
 
as
so
ci
at
ed
 
•
 
n
 
=
 
15
0 
CG
 
w
ith
 
ca
re
gi
vi
ng
 
o
f 
•
 
M
ix
ed
 
de
pr
es
se
d 
o
ld
er
 
m
et
ho
d 
ad
ul
ts 
•
 
PA
C 
m
ea
su
re
d 
w
ith
 
•
 
Fo
un
d 
th
re
e 
ca
te
go
rie
s 
o
f r
ew
ar
ds
: 
o
pe
n-
en
de
d 
qu
es
tio
n
 
•
 
Re
la
tio
ns
hi
p 
w
ith
 
pa
tie
nt
 
(im
pro
ve
d 
re
la
tio
ns
hi
p,
 
gr
ea
te
r 
ap
pr
ec
ia
tio
n,
 
se
ei
ng
 
th
at
 
o
n
e'
s 
ef
fo
rts
 
he
lp
ed
,
 
.
.
.
) 
•
 
Re
la
tio
ns
hi
p 
w
ith
 
se
lf 
(ha
vin
g 
fu
lfi
lle
d 
a 
du
ty
,
 
fe
el
in
g 
o
n
e 
gr
ew
 
as
 
a 
pe
rs
on
,
 
di
sc
ov
er
in
g 
n
ew
 
st
re
ng
th
s, 
.
.
.
) 
•
 
Re
la
tio
ns
hi
p 
w
ith
 
o
th
er
s 
(fa
mi
ly,
 
.
.
.
) 
Pa
tie
nt
 
ch
ar
ac
te
ris
tic
s 
n
o
t r
el
at
ed
 
to
 
re
w
ar
ds
 
an
d 
a 
m
ax
im
um
 
o
f 5
 
re
sp
on
se
s 
w
er
e 
co
n
sid
er
ed
 
19
.
 
H
un
t (
20
03
) 
•
 
To
 
cl
ar
ify
 
an
d 
•
 
Li
te
ra
tu
re
 
de
lin
ea
te
 
re
v
ie
w
 
co
n
ce
pt
ua
liz
at
io
n
 
o
f t
he
 
ef
fe
cts
 
o
f 
ca
re
gi
vi
ng
 
•
 
Fi
ve
 
ca
te
go
rie
s 
o
f 
PA
C:
 
ca
re
gi
ve
r 
es
te
em
,
 
u
pl
ift
s, 
fin
di
ng
 
m
ea
n
in
g,
 
Th
re
e 
ca
te
go
rie
s 
(ca
reg
ive
r 
es
te
em
,
 
u
pl
ift
s 
an
d 
fin
di
ng
 
o
r 
m
ak
in
g 
m
ea
n
in
g) 
re
fe
r 
to
 
sp
ec
ifi
c 
iss
ue
s 
in
 
ca
re
gi
vi
ng
 
Th
e 
o
th
er
 
tw
o
 
(sa
tis
fac
tio
n
 
an
d 
ga
in
) r
ef
er
 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
an
d 
ga
in
 
gl
ob
al
ly
 
to
 
th
e 
ca
re
gi
vi
ng
 
ex
pe
rie
nc
e 
20
.
 
Je
ns
en
,
 
•
 
To
 
ex
pl
or
e 
•
 
Cr
os
s-
 
•
 
U
pl
ift
s 
v
ie
w
ed
 
as
 
•
 
St
ro
ng
 
sig
ni
fic
an
t 
co
rr
el
at
io
n
 
be
tw
ee
n
 
16
8 
Fe
rr
ar
i, 
&
 
Ca
va
na
ug
h 
(20
04
) 
be
ne
fit
s 
in
 
ca
re
gi
vi
ng
 
se
ct
io
na
l 
.
 
n
=
10
0C
G
 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
"
ev
en
ts
 
th
at
 
m
ak
e 
o
n
e 
fe
el
 
joy
ful
 
o
r 
sa
tis
fie
d"
 
an
d 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
re
fe
rs
 
to
 
re
w
ar
ds
 
ca
re
gi
ve
rs
 
fe
el
 
th
ro
ug
h 
ca
rin
g 
ca
re
gi
ve
r 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
an
d 
u
pl
ift
s 
sc
al
es
 
U
pl
ift
s 
an
d 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
ar
e 
in
ve
rs
el
y 
sig
ni
fic
an
tly
 
re
la
te
d 
to
 
de
pr
es
sio
n
 
21
.
 
K
in
ne
y 
&
 
St
ep
he
ns
 
(19
89
) 
To
 
in
ve
sti
ga
te
 
ro
le
 
o
f h
as
sle
s 
an
d 
u
pl
ift
s 
in
 
ca
re
gi
vi
ng
 
o
n
 
ca
re
gi
ve
rs
' 
w
el
l-
be
in
g 
•
 
Cr
os
s-
se
ct
io
na
l 
.
 
n
 
=
 
60
C
G
 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
U
pl
ift
s 
w
er
e 
m
o
re
 
•
 
re
la
te
d 
to
 
sp
ec
ifi
c 
•
 
ev
en
ts
 
th
an
 
to
 
th
e 
•
 
w
ay
 
ca
re
gi
ve
rs
 
ex
pe
rie
nc
e 
th
ei
r 
ro
le
 
H
as
sle
s 
re
du
ce
 
w
el
l-b
ei
ng
 
U
pl
ift
s/w
el
l-b
ei
ng
 
co
rr
el
at
io
n
 
le
ss
 
st
ro
ng
 
Ca
re
-re
ce
iv
er
 
ch
ar
ac
te
ris
tic
s 
st
ro
ng
er
 
pr
ed
ic
to
rs
 
o
f h
as
sle
s 
an
d 
ca
re
gi
ve
r 
ch
ar
ac
te
ris
tic
s 
pr
ed
ic
to
rs
 
o
f 
u
pl
ift
s 
N
ee
d 
fo
r 
st
ra
te
gi
es
 
th
at
 
al
lo
w
 
ca
re
gi
ve
rs
 
to
 
de
riv
e 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
fro
m
 
ca
rin
g 
22
.
 
K
ra
m
er
 
(19
93
) 
To
 
in
ve
sti
ga
te
 
in
te
rp
er
so
na
l 
v
u
ln
er
ab
ili
ty
 
v
ar
ia
bl
es
 
as
 
pr
ed
ic
to
rs
 
o
f 
po
sit
iv
e 
o
r 
•
 
Cr
os
s-
se
ct
io
na
l 
•
 
n
 
=
 
72
 
sp
ou
se
s 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
Ca
re
gi
vi
ng
 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
is 
de
fin
ed
 
as
 
fe
el
in
g 
o
f 
in
cr
ea
se
d 
se
lf-
es
te
em
,
 
th
at
 
th
er
e 
is 
m
o
re
 
pu
rp
os
e 
an
d 
M
ar
ita
l h
ist
or
y 
is 
as
so
ci
at
ed
 
w
ith
 
qu
al
ity
 
o
f 
lif
e 
an
d 
de
pr
es
sio
n
 
bu
t n
o
t w
ith
 
ca
re
gi
vi
ng
 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
Po
or
 
qu
al
ity
 
o
f p
re
vi
ou
s 
re
la
tio
ns
hi
p 
co
rr
el
at
es
 
po
sit
iv
el
y 
w
ith
 
de
pr
es
sio
n
 
an
d 
n
eg
at
iv
el
y 
w
ith
 
qu
al
ity
 
o
f l
ife
 
an
d 
ca
re
gi
vi
ng
 
16
9 
n
eg
at
iv
e 
o
u
tc
om
es
 
m
ea
n
in
g 
in
 
lif
e 
an
d 
fe
eli
ng
 
u
se
fu
l 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
23
.
 
K
ra
m
er
 
(19
97
a) 
To
 
id
en
tif
y 
•
 
Cr
os
s-
pr
ed
ic
to
rs
 
o
f s
tr
ai
n
 
se
ct
io
na
l 
o
r 
ga
in
 
in
 
hu
sb
an
d 
•
 
n
 
=
 
74
 
CG
 
ca
re
gi
ve
rs
 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
PA
C 
co
n
sid
er
ed
 
as
 
•
 
re
w
ar
ds
 
an
d 
sa
tis
fa
ct
io
ns
 
su
ch
 
as
 
he
lp
in
g 
re
al
iz
e 
n
ew
 
th
in
gs
 
o
r 
gi
ve
 
se
lf-
 
•
 
es
te
em
 
a 
bo
os
t 
H
us
ba
nd
s 
w
ith
 
hi
gh
es
t 
le
ve
ls 
o
f g
ai
n
 
w
er
e 
le
ss
 
ed
uc
at
ed
,
 
m
o
re
 
sa
tis
fie
d 
w
ith
 
so
ci
al
 
pa
rti
ci
pa
tio
n,
 
in
 
be
tte
r 
he
al
th
 
an
d 
u
se
d 
pr
ob
le
m
-fo
cu
se
d 
co
pi
ng
 
G
ai
n
 
an
d 
st
ra
in
 
sh
ar
ed
 
so
m
e 
pr
ed
ic
to
rs
 
bu
t 
th
ey
 
al
so
 
ha
ve
 
u
n
iq
ue
 
pr
ed
ic
to
rs
 
St
re
ss
or
s 
ar
e 
n
o
t r
el
at
ed
 
to
 
ga
in
 
.
 
K
ra
m
er
 
(19
97
b) 
•
 
To
 
cr
iti
ca
lly
 
re
v
ie
w
 
th
e 
lit
er
at
ur
e 
th
at
 
ex
am
in
es
 
ga
in
 
as
so
ci
at
ed
 
w
ith
 
ca
re
gi
vi
ng
 
•
 
Li
te
ra
tu
re
 
re
v
ie
w
 
•
 
n
 
=
 
29
 
st
ud
ie
s 
•
 
G
ai
ns
 
co
n
sid
er
ed
 
as
 
•
 
"
ap
pr
ai
sa
l"
 
o
f c
ar
in
g 
ex
pe
rie
nc
e 
o
r 
as
 
•
 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
(n 
=
 
15
 
st
ud
ie
s),
 
u
pl
ift
s 
o
r 
•
 
re
w
ar
ds
 
(n 
=
 
4 
st
ud
ie
s),
 
en
joy
me
nt 
(n 
=
 
2 
st
ud
ie
s),
 
•
 
po
sit
iv
e 
as
pe
ct
s, 
be
ne
fit
s, 
gr
ow
th
 
an
d 
Sh
ow
 
th
e 
im
po
rta
nc
e 
o
f c
o
n
sid
er
in
g 
PA
C 
fo
r 
a 
be
tte
r 
u
n
de
rs
ta
nd
in
g 
o
f c
ar
eg
iv
er
 
ad
ap
ta
tio
n
 
Cr
os
s-
se
ct
io
na
l d
es
ig
n
 
o
f m
o
st
 
st
ud
ie
s 
lim
its
 
th
e 
u
n
de
rs
ta
nd
in
g 
o
f P
A
C 
pr
oc
es
s 
Co
nf
irm
 
th
at
 
pr
ed
ic
to
rs
 
o
f g
ai
n
 
di
ffe
r 
fro
m
 
th
os
e 
o
f s
tr
ai
n
 
an
d 
th
at
 
ga
in
 
an
d 
st
ra
in
 
ar
e 
n
o
t 
tw
o
 
en
ds
 
o
f a
 
co
n
tin
uu
m
 
Pr
op
os
e 
fo
ur
 
as
pe
ct
s 
to
 
co
n
sid
er
 
in
 
ca
re
gi
vi
ng
 
ga
in
 
ap
pr
ai
sa
l: 
en
v
iro
nm
en
t m
as
te
ry
,
 
pe
rs
on
al
 
gr
ow
th
,
 
se
lf-
ac
ce
pt
an
ce
 
an
d 
pu
rp
os
e 
in
 
lif
e 
17
0 
m
ea
n
in
g 
o
r 
gr
at
ifi
ca
tio
ns
 
(n 
st
ud
y) 
Th
ey
 
pr
op
os
e 
to
 
in
te
gr
at
e 
ap
pr
ai
sa
l o
f g
ai
n
 
in
 
a 
st
re
ss
-b
as
ed
 
m
o
de
l f
or
 
a 
be
tte
r 
u
n
de
rs
ta
nd
in
g 
o
f c
ar
eg
iv
er
 
ad
ap
ta
tio
n
 
25
.
 
La
w
re
nc
e,
 
Te
nn
ste
dt
,
 
&
 
A
ss
m
an
n
 
(19
98
) 
To
 
ev
al
ua
te
 
th
e 
ro
le
 
o
f q
ua
lit
y 
o
f 
cu
rr
en
t 
re
la
tio
ns
hi
p 
be
tw
ee
n
 
ca
re
gi
ve
r 
an
d 
ca
re
-r
ec
ei
ve
r 
in
 
ca
re
gi
vi
ng
 
st
re
ss
 
pr
oc
es
s 
•
 
Lo
ng
itu
di
na
l 
•
 
n
=
11
8C
G
 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
Ex
am
in
e 
qu
al
ity
 
o
f 
ca
re
gi
ve
rs
 
/c
ar
e-
re
ce
iv
er
s 
re
la
tio
ns
hi
p 
Qu
ali
ty 
o
f r
el
at
io
ns
hi
p 
se
em
s 
to
 
m
ed
ia
te
 
as
so
ci
at
io
n
 
be
tw
ee
n
 
pr
ob
le
m
 
be
ha
vi
ou
rs
 
an
d 
bo
th
 
ro
le
 
ca
pt
iv
ity
 
an
d 
de
pr
es
sio
n
 
"
Th
e 
qu
al
ity
 
o
f r
el
at
io
ns
hi
p 
is 
an
 
im
po
rta
nt
 
co
m
po
ne
nt
 
o
f i
nd
iv
id
ua
l d
iff
er
en
ce
 
in
 
re
sil
ie
nc
e"
 
(p.
 
15
7) 
26
.
 
La
w
to
n
 
et
 
al
 
•
 
To
 
te
st
 
a 
m
o
de
l o
f 
(19
91
) 
ca
re
gi
vi
ng
 
ap
pr
ai
sa
l a
n
d 
its
 
im
pa
ct
 
o
n
 
ps
yc
ho
lo
gi
ca
l 
w
el
l-b
ei
ng
 
•
 
Cr
os
s-
se
ct
io
na
l 
•
 
n
 
=
 
28
5 
sp
ou
se
s 
an
d 
24
4 
ad
ul
t 
ch
ild
re
n
 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
•
 
PA
C 
ev
al
ua
te
d 
•
 
Sa
tis
fa
ct
io
n
 
led
 
to
 
po
sit
iv
e 
af
fe
ct
 
an
d 
bu
rd
en
 
th
ro
ug
h 
fiv
e 
ite
m
s 
le
d 
to
 
de
pr
es
sio
n
 
am
o
n
g 
sp
ou
se
 
ca
re
gi
ve
rs
 
bu
t 
su
ch
 
as
 
"
I r
ea
lly
 
n
o
t i
n
 
ad
ul
t c
hi
ld
re
n
 
ca
re
gi
ve
rs
 
en
joy
 
be
in
g 
w
ith
 
m
y 
•
 
Po
sit
iv
e 
ev
en
ts
 
re
in
fo
rc
e 
ca
re
gi
ve
rs
' 
w
el
l-
ca
re
-r
ec
ei
ve
r"
 
o
r 
be
in
g 
re
ga
rd
le
ss
 
o
f t
he
 
ha
ss
le
s 
"
H
e 
sh
ow
s 
re
al
 
ap
pr
ec
ia
tio
n.
.."
 
17
1 
27
.
 
Lo
ud
er
ba
ck
 
•
 
To
 
pr
op
os
e 
a 
(20
00
) 
re
fle
ct
io
n
 
o
n
 
im
po
rta
nc
e 
o
f 
co
n
sid
er
in
g 
P A
C 
m
o
re
 
•
 
Li
te
ra
tu
re
 
re
v
ie
w
 
PA
C 
m
ai
nl
y 
•
 
re
po
rte
d 
as
 
re
w
ar
ds
 
fro
m
 
ca
re
gi
vi
ng
 
•
 
(fe
eli
ng
 
o
f p
rid
e,
 
se
n
se
 
o
f s
el
f-w
or
th
,
 
•
 
po
sit
iv
e 
re
la
tio
n-
sh
ip
,
 
lo
ve
) 
La
ck
 
o
f i
nf
or
m
at
io
n
 
ab
ou
t P
A
C 
lim
its
 
u
n
de
rs
ta
nd
in
g 
o
f t
he
 
ca
re
gi
vi
ng
 
ex
pe
rie
nc
e 
Th
is 
sit
ua
tio
n
 
lim
its
 
th
e 
ab
ili
ty
 
to
 
en
ha
nc
e 
ca
re
gi
ve
r 
ad
ap
ta
tio
n
 
th
eo
ry
 
A
ut
ho
rs
 
ca
ll 
fo
r 
ad
vo
ca
tin
g 
th
e 
en
ha
nc
em
en
t 
o
f P
A
C 
28
.
 
Ly
on
et
te
,
 
&
 
•
 
To
 
m
ea
su
re
 
th
e 
Y
ar
dl
ey
 
(20
03
) 
in
flu
en
ce
 
o
f 
pe
rs
on
al
,
 
w
o
rk
-
re
la
te
d 
an
d 
ca
re
-
re
la
te
d 
fa
ct
or
s 
o
n
 
ca
re
r 
o
u
tc
om
es
 
•
 
Cr
os
s-
se
ct
io
na
l 
.
 
n
 
=
 
20
4 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
•
 
Co
ns
id
er
 
m
o
tiv
at
io
ns
 
to
 
ca
re
 
an
d 
re
la
tio
ns
hi
p 
be
tw
ee
n
 
ca
re
gi
ve
r 
an
d 
ca
re
-r
ec
ei
ve
r 
Ca
re
gi
ve
rs
 
w
ith
 
a 
po
or
er
 
qu
al
ity
 
o
f 
re
la
tio
ns
hi
p 
an
d 
ex
tr
in
sic
 
m
o
tiv
at
io
n
 
w
er
e 
m
o
re
 
lik
el
y 
to
 
re
po
rt 
hi
gh
er
 
le
ve
l o
f s
tr
es
s 
Ca
re
gi
ve
rs
 
w
ith
 
a 
be
tte
r 
qu
al
ity
 
o
f 
re
la
tio
ns
hi
p 
an
d 
gr
ea
te
r 
in
tri
ns
ic
 
m
o
tiv
at
io
n
 
re
po
rte
d 
m
o
re
 
sa
tis
fa
ct
io
n
 
29
.
 
M
ot
en
ko
 
(19
89
) 
To
 
ex
pl
or
e 
gr
at
ifi
ca
tio
ns
 
an
d 
fru
str
at
io
ns
 
o
f 
ca
re
gi
vi
ng
 
fo
r 
sp
ou
se
s 
•
 
Cr
os
s-
se
ct
io
na
l 
.
 
n
 
=
 
50
 
sp
ou
se
s 
•
 
Qu
an
tita
tiv
e 
m
et
ho
d 
•
 
PA
C 
ar
e 
in
tro
du
ce
d 
as
 
m
o
m
en
ts
 
o
f 
w
ar
m
th
,
 
co
m
fo
rt,
 
an
d 
pl
ea
su
re
 
an
d 
gr
at
ifi
ca
tio
n
 
w
ith
 
so
ci
al
 
su
pp
or
t a
n
d 
in
 
PA
C 
ar
e 
re
la
te
d 
to
 
gr
ea
te
r 
w
el
l-b
ei
ng
 
Ch
an
ge
 
in
 
th
e 
cl
os
en
es
s 
o
f t
he
 
re
la
tio
ns
hi
p 
ap
pe
ar
s 
th
e 
m
o
re
 
cr
iti
ca
l i
ss
ue
 
fo
r 
w
el
l-b
ei
ng
 
as
 
co
n
tin
ui
ty
 
in
 
re
la
tio
ns
hi
p 
is 
th
e 
gr
ea
te
st 
gr
at
ifi
ca
tio
n
 
fo
r 
sp
ou
se
s 
M
ea
ni
ng
 
in
 
ca
re
gi
vi
ng
 
w
as
 
re
la
te
d 
to
 
w
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7.2. Article intitule « Developpement d'un programme d'education au loisir 
adapte comme moyen de soutien a l'implication d'aidants d'un proche 
atteint de demence » 
Helene Carbonneau1, Chantal, D., Caron1'2 et Johanne Desrosiers1'2. 
1. Research Centre on Aging, University Institute of Geriatrics of Sherbrooke, 
Sherbrooke, Quebec, Canada 
2. Faculty of Medicine and Health Sciences, Universite de Sherbrooke, Sherbrooke, 
Quebec, Canada 
Avant-propos : Cet article s'inscrit dans Fobjectif 1 visant a developper un programme 
d'education au loisir adapte fonde theorique. II presente les resultats de Fensemble du 
processus suivi pour le developpement du programme : etude de besoins, developpement 
du contenu et etude preliminaire. 
Description de Fapport de Fetudiante a Farticle : L'etudiante/chercheure a d'abord 
redige la premiere version de Farticle. Les directrices ont ensuite commente Farticle afin 
que l'etudiante/chercheure apporte les correctifs necessaires. L'etudiante a procede aux 
corrections et resoumis la version corrigee de Farticle aux co-auteures et ainsi de suite 
jusqu'a Fentiere satisfaction de toutes les auteurs impliques. 
Specification du statut de Farticle : Accepte le 9 mars 2009 a la Revue Canadienne du 
vieillissement 
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Resume 
Le loisir represente une facon positive de maintenir des relations satisfaisantes entire les 
aidants et leur proche atteint de demence. L'education au loisir adapte est une voie 
prometteuse pour soutenir les aidants dans la reconstruction d'un vecu satisfaisant avec 
leur proche. Cette etude vise a developper un programme d'education au loisir adapte. 
Elle comporte trois parties : etude des besoins, elaboration du contenu et validation du 
contenu. Trois groupes de discussion focalisee ont d'abord ete menes aupres d'aidants (n 
= 19) d'un proche atteint de demence. Le contenu du programme a ensuite ete developpe 
base sur 1'evaluation des besoins et une recension des ecrits. La validation du 
programme comportait une etude pre-experimentale (n = 4) jumelee a une evaluation 
pilote d'implantation. Cette etude a mene au developpement d'un programme 
d'education au loisir adapte qui introduit le soutien aux aidants dans une nouvelle 
perspective centree sur les aspects positifs du role d'aidant plutot que sur le fardeau. 
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Abstract 
Leisure represents a positive way to keep relationships satisfactory between caregivers 
and a person with dementia. Adapted leisure education is a promising approach to assist 
the family to discover new ways to share good times with their relatives. This study 
aimed to develop an adapted leisure education program. It included an evaluation of the 
caregivers' needs, the program content development and a pilot study to experiment with 
the content of the program. Three focus groups of dementia caregivers (n = 19) were 
conducted to investigate caregivers needs. Based on content analysis of these focus 
groups and literature review, the content of the program was developed. The pilot study 
(n = 4) included a quasi-experimental trial and an pilot implementation evaluation. This 
study led to the development of an adapted leisure education program that puts caregiver 
support in a new perspective, focusing on positive aspects rather than the burden of 
caregiving. 
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Depuis plusieurs annees, la preoccupation pour la sante mentale et physique des aidants 
d'un proche atteint de demence a mene a l'essor de mesures de soutien tel des 
programmes d'information ou des groupes de soutien (Acton & Kang, 2001; Levesque 
et al., 2002; Mittelman, Roth, Haley & Zarit, 2004). Des chercheurs font etat des 
resultats mitiges de plusieurs de ces programmes (Acton & Kang, 2001; Sorensen, 
Pinquart & Duberstein, 2002). La plupart des programmes evalues sont surtout centres 
sur les aspects negatifs du role d'aidant et tiennent peu compte des aspects positifs qui y 
sont associes. Le rehaussement des aspects positifs du role d'aidant peut contribuer non 
seulement a l'allegement du sentiment de fardeau, mais aussi a 1'amelioration du bien-
etre des aidants. II importe d'explorer les avenues propices au developpement d'aspects 
positifs dans le quotidien des aidants avec leur proche. La reconstruction d'un vecu 
satisfaisant entre l'aidant et son proche atteint de demence est une avenue prometteuse 
dans une perspective de soutien aux aidants (Hellstrom, Nolan & Lundh 2005; Voelkl, 
1998) et doit etre valorisee (Levesque et al., 2002). 
Parmi les activites de la vie quotidienne, les loisirs representent une source privilegiee 
de moments plaisants entre un aidant et son proche (Bedini & Phoenix, 1999; Dupuis & 
Pedlar, 1995; Voelkl, 1998). Toutefois, l'adaptation des activites en fonction des 
capacites et limites des personnes atteintes de demence ne va pas de soi. Des 
interventions favorisant la pratique de loisirs significatifs par l'aidant et son proche 
seraient done a preconiser. De telles approches suscitent un climat positif tant pour les 
aidants que pour leurs proches aides (Bedini & Phoenix, 1999; Dupuis & Pedlar, 1995) 
et contribuent a 1'amelioration de leur qualite de vie (Voelkl, 1998). Parmi les 
interventions possibles, Dupuis et Pedlar (1995) pronent l'organisation d'activites 
adaptees pour les aidants avec leur proche. D'autres s'interessent plutot a l'organisation 
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des visites, et ce, souvent dans une visee de gestion des comportements difficiles 
(McCallion, Toseland & Freeman, 1999). 
A notre connaissance, aucune publication n'a porte sur un programme visant une 
pratique autonome de loisirs partages par 1'aidant et son proche en continuity avec leurs 
habitudes de vie. La presente etude visait a combler cette lacune en developpant un 
programme d'education au loisir adapte comme moyen de soutien a l'implication 
d'aidants aupres d'un proche atteint de demence pour aider a rehausser les aspects 
positifs de leur role. 
Contexte 
La valeur d'un programme d'intervention est tributaire de la rigueur de son 
developpement. Des auteurs (Chen, 2005, 1990; Patton, 1997) stipulent Fimportance 
d'articuler le developpement d'un programme a partir d'un modele theorique coherent 
avec les objectifs de 1'intervention. Plus particulierement, Carradice et coll. (2003) 
deplorent l'absence frequente de rationnel sous-jacent aux cibles d'intervention dans 
nombre d'etudes sur des mesures de soutien aux aidants. lis insistent sur l'importance de 
recourir a des programmes de soutien aux aidants reposant sur des fondements 
theoriques bien articules. 
Recemment, Chen (2005) a propose une double composante au cadre 
theorique d'un programme d'intervention : la theorie conceptuelle et la theorie d'action 
(voir figure 7.2). Selon Chen, la theorie conceptuelle s'ancre dans les donnees 
scientifiques et constitute le rationnel theorique sous-jacent aux objectifs du programme. 
II presente les liens de causalite possibles entre les facteurs determinants et les resultats 
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recherches. Les aspects positifs du role d'aidant etant au centre de cette etude, la theorie 
conceptuelle pour le programme d'education au loisir adapte necessitait le 
developpement d'un cadre conceptuel qui en refleterait la dynamique. En effet, la 
tendance a aborder la dynamique du role d'aidant dans une perspective de stress-coping 
limite la comprehension des aspects positifs (Farran, 1997). La theorie d'action, quant a 
elle, refere aux composantes theoriques (theories, principes d'intervention) et 
organisationnelles (caracteristiques de l'intervenant, conditions environnementales, 
nature des activites) liees aux modalites d'intervention. Dans la presente etude, certaines 
theories ainsi que les facteurs potentiels de reussite identifies dans d'autres programmes 
similaires ont guide l'elaboration de la theorie d'action. 
Intervention Determinants Resultats 
Theorie d'action Theorie conceptuelle 
Figure 7.2 : Role de la theorie d'action et de la theorie conceptuelle dans 1'evaluation 
Traduit de Chen (2005) 
Methode 
Le programme d'intervention a ete developpe en trois etapes : 1) etude des besoins, 2) 
elaboration du contenu du programme et 3) validation du contenu du programme (etude 
pre-experimentale et evaluation pilote d'implantation). Le protocole de recherche a recu 
l'approbation des comites d'ethiques de la recherche concernes. 
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1. Etude des besoins 
L'etude des besoins a ete effectuee au moyen de trois rencontres de groupe de discussion 
focalisee menees aupres d'aidants (conjoint, enfant ou autres) offrant un soutien regulier 
a un proche atteint de demence (c'est-a-dire le visitant au moins une fois par semaine). 
Les aidants provenaient de differents types de milieux afin d'apporter une vision 
diversifiee du vecu des aidants. Le premier groupe a ete mene aupres d'aidants de 
personnes vivant a domicile. Le second reunissait des aidants de personnes vivant en 
ressource intermediate. Le dernier groupe s'adressait a des aidants de personnes vivant 
en centre hospitalier de soins de longue duree. 
Les rencontres ont ete planifiees suivant les regies de fonctionnement d'un groupe de 
discussion focalisee (Krueger & Casey, 2000) : accueil, survol du sujet, clarification des 
regies, introduction, questions centrales et conclusion. Un guide d'animation a ete 
construit pour explorer les sujets suivants : vecu en loisir des aidants avec leur proche, 
difficultes rencontrees dans ces activites et contribution du loisir dans leur vie. Les 
rencontres, qui se deroulaient au Centre de recherche sur le vieillissement, Sherbrooke, 
Canada, etaient d'une duree moyenne de 90 minutes. Elles etaient animees par une 
agente de recherche experimentee avec cette approche, secondee par une observatrice 
qui pouvait intervenir a la fin des rencontres pour demander un complement 
d'information. Les discussions ont ete enregistrees sur bande audio et le verbatim 
retranscrit. Les donnees issues des rencontres de groupe ont ete analysees au moyen de 
la methode de Fanalyse thematique de Paille et Mucchielli (2003). Le logiciel QSR 
Nvivo a ete utilise pour Forganisation des donnees. 
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Parallelement aux groupes de discussion focalisee, les ecrits ont ete recenses pour 
documenter la question du vecu des aidants, et ce, plus particulierement, en regard des 
aspects positifs de leur role. Cette recension des ecrits avait pour objectif de permettre 
une meilleure comprehension non seulement des aspects positifs associes au role 
d'aidant mais aussi des facteurs determinants de leur emergence pour en arriver a 
degager un cadre conceptuel des aspects positifs du role d'aidant. La triangulation des 
donnees issues des groupes de discussion focalisee et de la recension des ecrits 
concernant les aspects positifs a ensuite ete realisee afin de valider ce cadre conceptuel. 
2. Elaboration du contenu du programme 
Partant des besoins identifies, l'etape suivante consistait a developper le contenu du 
programme en termes de ses activites et de ses fondements theoriques (Chen, 2005; 
Patton, 1997) en precisant la theorie conceptuelle et la theorie d'action sous-jacentes. 
La theorie conceptuelle decrivant les determinants et resultats retenus pour le 
programme d'intervention a ete developpee a partir du cadre conceptuel des aspects 
positifs du role d'aidant elabore lors de l'etude des besoins. Des theories ainsi que 
d'autres programmes d'intervention ont ete considered afin de concevoir les 
composantes theoriques et organisationnelles de la theorie d'action sur lequel se base le 
programme. L'examen de theories liees a l'intervention psychosociale, a Fexplication 
des comportements ainsi qu'a l'education au loisir a mene a la selection des fondements 
theoriques les plus pertinents en regard des cibles d'intervention. Les differentes theories 
retenues dans le developpement du programme seront decrites plus loin. 
187 
Par ailleurs, la recension des ecrits a permis de documenter les caracteristiques de 
programmes de soutien deja existants pour en degager des facteurs de reussite 
potentielle. L'examen des facteurs de reussite observes dans d'autres programmes a 
permis d'apporter des elements pertinents a la construction des composantes 
organisationnelles de la theorie d'action du programme d'education au loisir adapte. De 
plus, les modalites de deux programmes eprouves en clinique, soit un programme 
d'education au loisir (Carbonneau, 1995) et une approche en loisir adaptee aux 
personnes avec deficits cognitifs (Carbonneau et al., 2004), ont ete considerees, pour 
construire les activites (outils, materiel, guides) du programme. 
3. Validation du contenu du programme 
La derniere etape de developpement du programme visait a valider les processus 
d'intervention et a verifier si le format des rencontres et le materiel utilise etaient bien 
recus des aidantes (Patton (2002; Burgio et al. (2001). Une evaluation d'implantation et 
une etude pre-experimentale sans groupe de comparaison ont ete menees aupres de 
quatre dyades d'aidante et de leur proche atteint de demence. Ce groupe etait forme 
d'une aidante d'un proche vivant a domicile, d'une aidante d'un proche vivant en 
residence privee pour personnes agees, d'une aidante d'un proche residant en ressource 
intermediaire et d'une aidante d'un proche demeurant dans un centre hospitalier de soins 
de longue duree. Cette strategic d'echantillonnage visait a tester le programme dans 
divers contextes. 
Une evaluation d'implantation portant sur le taux d'application du programme a la fois 
en regard des activites ainsi que des processus de l'intervention a ete realisee. Des 
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donnees qualitatives (dossiers de suivi des participants, journal de bord de Fintervenant) 
et quantitatives (nombre de sessions, duree, periode) ont ete recueillies tout au long de 
F etude pre-experimentale. A la fin du programme, des entrevues semi-dirigees 
individuelles d'une duree d'une heure ont ete menees a domicile aupres des aidantes par 
une agente de recherche exterieure a F experimentation afin de documenter les facteurs 
facilitants et limitants du programme. Ces entrevues etaient enregistrees sur bande audio 
et le verbatim retranscrit. Ce verbatim des entrevues ainsi que le contenu des dossiers et 
du journal de bord ont ete analyses selon Fapproche par questionnement analytique de 
Paille et Mucchielli (2003). 
Un dispositif de type pre-test/post-test avec un devis mixte a ete retenu pour F etude pre-
experimentale. Une premiere evaluation des aidantes a eu lieu dans les deux semaines 
precedant le debut du programme. Les formulaires de consentement etaient signes a ce 
moment. Les participantes suivaient ensuite le programme qui etait donne par une 
intervenante experimentee, diplomee en recreologie et formee en regard de 
Fintervention nouvellement elaboree. Apres avoir suivi le programme, les aidantes 
etaient reevaluees par la meme agente de recherche que pour F evaluation initiale. 
L'echelle de bien-etre general, version francaise de General Well Being Schedule 
(Bravo, Gaulin & Dubois, 1996), a ete utilisee pour evaluer le sentiment de bien-etre de 
Faidant. Le coefficient de correlation intraclasse relie a la fidelite test-retest de ce 
questionnaire est de 0,82 et sa coherence interne s'eleve a 0,92. La qualite relationnelle 
a ete mesuree en utilisant une traduction de trois instruments : le Relationships in Elder 
Care Scale (Lyonette & Yardley, 2003), le Relationship Rewards (Williamson, Shaffer 
& the Family Relationships in Late Life Project, 2001) ainsi que le questionnaire de 
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Mangen et coll. (1988). La methode de la double traduction inversee a ete suivie pour la 
traduction de ces instruments. Les donnees metrologiques indiquent une bonne validite 
de la version originale du Relationships in Elder Care Scale (Lyonette et Yardley, 
2003). Le Relationship Rewards montre aussi une bonne homogeneite de ces items avec 
des alphas de Cronbach de 0,81 et 0,84. Une adaptation du test de Bandura (1982) a ete 
concue pour evaluer le sentiment d'efficacite en loisir adapte. La methode de Bandura a 
fait ses preuves pour developper des mesures de sentiment d'efficacite specifiques aux 
des individus (Miller, Coombs, & Fuqua, 1999) notamment pour les aidants (Steffen et 
al., 2002). Enfin, la participation en loisir a ete mesuree en utilisant la technique du 
budget-temps (Noreau et al., 1995) adaptee pour inclure le niveau de plaisir ressenti 
pendant les activites (Voelkl, 1998). Le budget-temps permet de dresser un portrait des 
activites realisees pendant une periode donnee. Les donnees pour les cinq premiers 
instruments ont ete recueillies par une agente de recherche tandis que les participantes 
completaient elles-memes le budget-temps tout au long de 1'etude a la lumiere des 
consignes donnees par l'intervenante. 
De plus, afin de mieux documenter les effets du programme, les sujets ont participe a 
une entrevue semi-structuree jumelee a celle de 1'evaluation d'implantation. Cette partie 
d'entrevue visait a approfondir la connaissance de l'effet du programme sur le bien-etre 
de l'aidant, sa perception de son role et la qualite relationnelle entre l'aidant et son 
proche. Une grille d'entrevue avait ete elaboree a cet effet. Le verbatim a ete analyse 
suivant la methode d'analyse thematique de Paille et Mucchielli (2003) en utilisant le 
logiciel QSR Nvivo. 
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Resultats 
r 
1. Etude des besoins 
Au total, 19 personnes ont participe aux rencontres de groupe de discussion. Ce groupe 
etait majoritairement compose de femmes (n=15) et les conjoints etaient en minorite 
(n=3). Cinq aidants provenaient du domicile alors que sept participants formaient le 
groupe issu d'une ressource intermediate et sept autres celui de soins de longue duree. 
La tenue de groupes de discussion focalisee visait a documenter les besoins des aidants 
en regard de l'intervention en loisir. Cette demarche a aussi ete utile pour approfondir la 
comprehension de la dynamique entourant l'emergence d'aspects positifs dans le 
quotidien des aidants. Cette demarche a ainsi permis de valider le cadre conceptuel des 
aspects positifs du role d'aidant developpe a partir de la recension des ecrits. 
Le cadre conceptuel des aspects positifs du role d'aidant valide lors de l'etude des 
besoins (Carbonneau, Caron & Desrosiers, accepte) revele trois dimensions qui se 
demarquent parmi les aspects positifs du role d'aidant : la qualite des relations au 
quotidien entre 1'aidant et le proche aide, le sentiment de realisation de 1'aidant ainsi que 
le sens du role d'aidant au quotidien. Ces dimensions sont interdependantes et 
contribuent au bien-etre de 1'aidant. La recension des ecrits revele que les aspects 
positifs se dessineraient au travers d'evenements enrichissants partages par l'aidant et 
son proche (Cartwright, Archold, Stewart & Limandri, 1994). La capacite des aidants a 
susciter des moments plaisants partages avec leur proche est determinante de 
l'emergence d'aspects positifs dans leur quotidien. Ce constat pose la pertinence de se 
preoccuper de renforcer le sentiment d'efficacite des aidants face a la realisation 
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d'activites plaisantes avec leur proche et de developper un modele d'intervention dans 
cette perspective. 
L'analyse des donnees issues des groupes de discussion focalisee confirme que les 
besoins identifies dans la litterature en regard de l'intervention en loisir concernent les 
activites partagees par la dyade en plus de la disponibilite d'activites pour le proche 
(voir le tableau 7.2). 
Tableau 7.2 : Besoins en regard de l'intervention en loisir 
Domicile • Moments plaisants partages 
o Activites partagees 
• Savoir quoi proposer 
• Savoir comment adapter les activites 
o Activites avec le reseau social 
• Savoir gerer les comportements du proche 
• Occupation du proche dans une perspective de repit 
o Occupation du proche dans ses temps libres a domicile 
• Savoir quoi proposer 
• Savoir comment adapter les activites 
• Savoir comment gerer les activites (supervision, securite) 
oRecours a des ressources communautaire (centre de jour) 
• Endroit ou le proche a du bon temps 
o Acces a du « gardiennage » a domicile 
• Personnel competent 
• Activites interessantes pour le proche 
Soutien a la qualite des visites 
o Soutien a l'organisation des visites 
• Savoir quelles activites proposer 
• Savoir interesser le proche 
• Savoir comment adapter les activites 
o Offre d'opportunites dans le milieu 
• Avoir acces a des activites organisees 
• Avoir acces a du materiel (jeux ou autres) 
• Avoir acces a des espaces agreables (intimes et attrayants) 
• Disponibilite d'activites pour le proche dans le milieu de vie 
o Offre d'activites adaptees accessibles a tous les residents 
o Preoccupation pour la qualite de vie du proche 
Ressource 
intermediate 
ou 
Centre 
hospitalier de 
soins de longue 
duree 
192 
Le loisir apparait une voie favorable pour soutenir des relations positives entre un aidant 
et son proche atteint de demence. Bien que les aidants a domicile se preoccupent des 
moments plaisants avec leur proche, les activites partagees representent une 
preoccupation plus importante pour les aidants d'un proche heberge. Savoir identifier 
des activites significatives et les adapter apparait alors determinant pour favoriser un 
deroulement plus agreable des visites. Pour les aidants a domicile, savoir comment 
occuper le proche dans des activites significatives s'ajoute aux besoins face a 
1'intervention en loisir dans une optique de repit. Pour les aidants d'un proche heberge, 
la preoccupation pour l'offre d'activites adaptees a leur proche s'inscrit davantage 
comme un besoin auquel le milieu de vie devrait repondre dans une perspective de 
qualite de vie. 
2. Elaboration du contenu du programme 
La demarche d'elaboration du contenu du programme a permis en premier lieu de 
clarifier la theorie conceptuelle explicitant le rationnel sous-jacent a 1'intervention. 
Ensuite, le developpement de la theorie d'action a soutenu la construction des modalites 
d'intervention et des activites du programme. 
Theorie conceptuelle 
Cette etude s'inscrivant dans une perspective centree sur le rehaussement des aspects 
positifs du role d'aidant, la theorie conceptuelle s'articule autour tant des determinants 
de ces aspects que des resultats decoulant de leur accroissement dans le quotidien des 
aidants. Le cadre conceptuel des aspects positifs du role d'aidant developpe lors de 
l'etude de besoins a ete utile pour soutenir cette demarche. 
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Partant de l'importance des moments plaisants pour l'emergence d'aspects positifs dans 
le role d'aidant, la theorie conceptuelle du programme pose l'importance du 
developpement d'un vecu en loisir significatif partage par l'aidant et son proche. Ceci 
implique que les aidants acquierent des competences non seulement a identifier et 
adapter des activites de loisir mais aussi a savoir les utiliser pour vivre des moments 
plaisants avec leur proche atteint de demence. Dans cette perspective, le sentiment 
d'efficacite en loisir adapte ainsi que la participation dans des loisirs constituent les 
determinants vises par le programme et represented les cibles de 1'intervention (voir la 
figure 7.3). En congruence avec le cadre conceptuel des aspects positifs du role d'aidant, 
le bien-etre de l'aidant, la qualite de la relation et le sens du role d'aidant au quotidien 
constituent les indicateurs de resultat de 1'intervention. Ainsi, le programme d'education 
au loisir adapte preconise une integration d'activites plaisantes dans le quotidien de 
l'aidant avec son proche non pas dans une perspective d'occupation mais plutot pour 
alimenter la qualite de leur relation. 
Determinants 
• Sentiment d'efficacite en loisir 
• Participation en loisir 
Resultats 
Bien-etre general de l'aidant 
Qualite relationnelle (aidant - proche 
atteint de demence) 
Sens du role au quotidien 
Theorie conceptuelle 
Figure 7.3 : Theorie conceptuelle sous-jacent au programme 
Partant de la theorie conceptuelle et des besoins identifies, les objectifs generaux et 
specifiques du programme ont ete precises afin de guider le developpement des activites 
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du programme (voir tableau 7.3). Les objectifs retenus montrent que le programme 
d'education au loisir ne concerne pas seulement l'adaptation des activites mais aussi le 
savoir agir avec un proche atteint de demence. 
Tableau 7.3 : Objectifs du programme 
Objectifs generaux : 
• Rehausser l'emergence d'activites plaisantes dans la relation entre les aidants et 
leur proche atteint de demence 
• Rehausser la qualite des temps libres/visites des aidants aupres de leur proche 
atteint de demence 
Objectifs specifiques : 
• Consolider les habiletes en communication adaptee de l'aidant 
• Sensibiliser l'aidant a l'aspect continu de la relation malgre la maladie 
• Recreer ou renforcer des zones de plaisir partage au travers du quotidien de la 
dyade aidant-proche atteint de demence 
• Developper le sentiment d'efficacite de l'aidant par rapport a la realisation 
d'activites plaisantes avec son proche atteint de demence 
Theorie d'action 
L'elaboration de la theorie d'action du programme a permis de clarifier les composantes 
theoriques et organisationnelles les plus favorables a l'atteinte des indicateurs de 
resultats retenus dans la theorie conceptuelle. II aide aussi a identifier les modalites 
d'intervention propices a agir sur les cibles du programme. 
Composantes theoriques de la theorie d'action 
La prise en compte de certaines notions theoriques est utile pour soutenir l'optimisation 
des moments enrichissants entre un aidant et son proche atteint de demence soit une 
approche psychosociale, des principes d'education au loisir ainsi que des theories 
explicatives des comportements. 
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Approche psychosocial 
L'ancrage ideologique d'un programme etant determinant de sa portee, il ne suffit pas de 
specifier que le programme s'inscrit dans une perspective humaniste, encore faut-il 
preciser comment il le fait. L'approche centree sur la triade d'Adams et Gardiner (2005) 
est utile pour guider cette reflexion. Elle s'inscrit en continuite avec l'approche centree 
sur la personne de Kitwood (1997) qui met l'accent sur la personne atteinte de demence 
et le respect de sa dignite. Ce modele, bien que sensible aux personnes atteintes, ne 
considere pas les mecanismes lies a la relation entre 1'aidant et son proche (Adams & 
Gardiner, 2005; Nolan, Ryan, Ederby & Reid, 2002). Nolan, Lunch, Grant et Keady 
(2003) proposent l'approche centree sur la relation pour inclure cette dynamique. De 
plus, Adams et Gardiner (2005) abordent la question sous Tangle de la triade en ajoutant 
l'intervenant formel. Leur approche stipule que les interactions et echanges dans la 
triade meneraient les individus a adopter certains roles ou facons d'agir. Ces auteurs 
expliquent que les comportements dans la triade sont construits au travers de la 
communication et des pratiques sociales en presence. Suivant l'approche d'Adams et 
Gardiner, il importe done d'identifier les attitudes que l'intervenant doit adopter pour 
que ses actions soient propices a Tatteinte des objectifs du programme. Ainsi, pour 
soutenir le renforcement de la relation, l'intervenant doit agir comme un « facilitateur » 
du lien entre l'aidant et son proche. L'accent doit etre mis sur les moments plaisants 
dans la relation. L'intervenant doit amener l'aidant a reprendre contact avec le plaisir 
dans la relation. II doit faire en sorte d'eviter que l'aidant se sente responsable 
d'augmenter les bons moments pour son proche risquant alors d'ajouter a son fardeau. 
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Principes d 'education au loisir 
Le developpement du sentiment d'efficacite en loisir adapte requiert de faire appel a des 
notions d'education au loisir. Diverses approches d'education en loisir peuvent etre 
envisagees (Tinsley & Tinsley, 1981). Certaines formes relevent surtout de la 
distribution d'informations (Dattilo & Murphay, 1991) alors que d'autres considerent 
plutot le developpement personnel des individus (Mundy, 1998). La prise de conscience 
de l'individu par rapport au loisir devient alors centrale et la pratique autonome de 
loisirs represente la finalite de 1'intervention. Le programme d'education au loisir adapte 
s'inscrit dans cette voie. II considere les quatre composantes proposees par Mundy 
(1998) (conscience du loisir, conscience de soi, developpement des competences et 
utilisation des ressources) auxquelles s'ajoute la conscience que l'aidant a des capacites 
de son proche. En effet, si l'aidant ne voit aucun potentiel chez son proche, il lui sera 
difficile d'envisager faire des activites avec lui et une meconnaissance de ses limites 
risque de mener a un echec. 
Theories explicatives des comportements 
L'actualisation des objectifs du programme implique la modification de certaines facons 
d'agir ou de penser de l'aidant. Le recours aux theories explicatives du comportement 
est utile pour batir les modalites d'intervention. Les perceptions des aidants etant 
determinantes, la theorie perceptuelle constitue une toile de fond (Combs, Richards & 
Richards, 1976). En effet, l'acquisition par l'aidant d'une signification symbolique, une 
des trois conditions identifiees par Cartwright et collegues (1994) pour l'emergence 
d'evenements enrichissants, fait appel a la capacite de l'aidant a reconsiderer sa vision 
des choses pour transcender le sens commun associe au loisir. Coutu-Wakulcsynk, 
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Montgomery et O'Brien (1989) precisent que les comportements d'un individu seraient 
issus de la perception qu'il a de lui-meme, de l'evenement et de l'environnement. Dans 
le contexte du programme d'education au loisir adapte, la perception que l'aidant a des 
capacites de son proche atteint de demence importe aussi. 
A certaines etapes de 1'intervention, il pourrait etre necessaire de recadrer des 
perceptions pour susciter une vision mieux adaptee a la situation. Le modele cognitivo-
comportemental de Beck (1979) est utile a cette fin. Dans le programme d'education au 
loisir adapte, cette approche vise a amener l'aidant a acquerir une perception du loisir 
adaptee au contexte de la demence, c'est-a-dire davantage centree sur les processus et 
sur le plaisir ressenti que sur les resultats. 
Les deux autres conditions relevees par Cartwright et collaborateurs (1994), la 
realisation d'activites et l'ajustement {fine tuning), font appel a l'aptitude de l'aidant a 
utiliser les opportunites du quotidien pour susciter des evenements enrichissants. Le 
sentiment d'efficacite de l'aidant par rapport a la realisation d'activites adaptees etant au 
cceur de la demarche, la theorie sociale cognitive de Bandura (2004) constitue une autre 
composante des fondements theoriques. Selon Bandura (2004), les comportements des 
individus seraient conditionnes par leur croyance en l'efficacite du comportement et leur 
croyance en leur efficacite personnelle. Ainsi, il ne suffirait pas de croire que le fait de 
faire des loisirs peut avoir des retombees positives pour inciter l'aidant a passer a 
Taction. Encore lui faut-il developper sa confiance en sa capacite a realiser de telles 
activites avec son proche atteint de demence. Le sentiment d'efficacite se developpe 
dans 1'interaction des comportements, des facteurs personnels et de la retroaction avec 
l'environnement. Ces trois elements operent ensemble dans une dynamique de co-
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facteurs et non pas de causalite. Ainsi, la pratique d'activites doit faire partie de 
Pintervention afin de considerer l'experience vecue par l'aidant. En effet, la reflexion de 
l'aidant face aux succes ou les difficultes qu'il rencontrera sera cruciale pour 
l'integration d'activites de loisir adaptees dans son quotidien. 
Composantes orsanisationnelles de la theorie d'action 
La prise en consideration des avenues proposees pour ameliorer ces mesures de soutien 
est utile a 1'identification les modalites les plus propices a l'efficacite du programme 
d'education au loisir adapte. 
Modalites d 'intervention 
Partant des facteurs de reussite releves dans la recension des ecrits, quatre modalites 
d'intervention ont ete retenues : l'approche psychoeducative, la mixite des modalites, 
une intervention aupres de la dyade et la personnalisation de l'approche (voir la figure 
7.4). 
En effet, des chercheurs ont montre la pertinence d'interventions psychoeducatives 
(Levesque et al., 2002; Mittelman et al., 2004). De plus, une meta-analyse revele que les 
programmes a composantes mixtes (information, echanges, ...) semblent avoir le plus de 
succes (Acton & Kang, 2001). La mixite des approches permettrait de repondre a une 
diversite de besoins (information, adaptation et ventilation des emotions) et favoriserait 
un meilleur ajustement individuel (Mittelman et al., 2004). Par ailleurs, la meta-analyse 
de Brodaty, Green et Koshera (2003) revele que les programmes impliquant a la fois les 
aidants et leur proche atteint semblent avoir plus de succes que ceux qui concernent 
seulement un des membres de la dyade. Finalement, la personnalisation des services est 
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un autre aspect determinant de l'efficacite des interventions (Acton & Kang, 2001). II 
importe ainsi de considerer le vecu propre a chacun. 
Intervention 
Composantes theoriques 
Approche centree sur la triade 
Principes d'education au loisir 
Theories du comportement 
Composantes organisationnelles 
. Modalites d'intervention 
• Approche psychoeducative 
• Mixite des approches 
• Intervention avec la dyade 
• Approche personnalisee 
Activites 
• Fiches de reflexion 
• Fiches d'information 
• Partie pratique avec le proche 
^ 
w 
Determinants 
Sentiment d'efficacite en loisir 
Perception du loisir 
Perception de la relation 
Connaissance en loisir adapte 
Participation en loisir 
Zones de plaisir partagees 
• Continuity des habitudes de vie 
Theorie d'action 
Figure 7.4 : Theorie d'action du programme d'education au loisir adapte 
Activites du programme 
Les activites du programme (moyens d'intervention et outils pedagogiques) ont ete 
construites en considerant les modalites retenues. Ainsi, le programme a recours a des 
approches psychoeducatives pour agir sur certaines perceptions des aidants. II utilise une 
mixite d'approches incluant des sections d'informations, des moments de reflexion et 
une partie pratique qui integre le proche atteint de demence, permettant ainsi une 
implication de la dyade. La prise en compte par l'intervenant des habitudes de vie 
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anterieures de 1'aidant avec son proche ainsi que le suivi des activites realisees a chaque 
semaine par 1'aidant favorise une individualisation de l'approche. 
Tableau 7.4 : Principales thematiques abordees au cours des sessions d'intervention 
l'ere activite Rencontre individuelle Evaluation de la situation de 1'aidant: 
aidant o connaissances 
o vecu en loisir 
2ieme activite Rencontre optionnelle Notions de communication adaptee 
aidant 
3ieme activite Rencontre aidant et dyade Retour sur les notions de communication 
et sur 1'evaluation 
Introduction des notions : 
o d'evenements plaisants 
o de memoire affective 
o de confort psychologique 
Realisation d'activites avec le proche et 
retour 
4ieme activite Rencontre dyade avec tiers Presentation de l'approche de loisir 
centree sur les processus 
Identification d'activites significatives 
Realisation d'activites avec le proche et 
retour 
5*me activite 
6idme activite 
7*™ activite 
8i6me activite 
Suivi telephonique 
Rencontre dyade avec tiers 
Suivi telephonique 
Rencontre optionnelle 
aidant 
Suivi de 1'integration de l'approche 
Retour sur les reussites et difficultes 
Realisation d'activites avec le proche et 
retour 
Suivi de l'integration de l'approche 
Consolidation des apprentissages 
Plus specifiquement, le programme evalue lors de 1'etude pre-experimentale etait offert 
sous forme de suivi individuel. II comportait quatre rencontres de base et deux suivis 
telephoniques. Deux rencontres optionnelles pouvaient s'ajouter au besoin. Le tableau 
7.4 presente les principales thematiques abordees au cours des sessions. La duree prevue 
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etait de 90 minutes pour les rencontres et de 30 minutes pour les suivis telephoniques. 
Un guide de l'intervenant ainsi qu'un manuel du participant ont ete concus pour 
presenter en details les diverses activites du programme. 
3. Validation du contenu du programme 
La derniere etape de developpement du programme consistait a en valider le contenu. 
Elle comportait deux parties qui ont ete effectuees de fa9on concomitante soit 
1'evaluation pilote d'implantation et 1'etude pre-experimentale. 
Evaluation d'implantation 
L'evaluation d'implantation, tel que proposee par Patton (2001) ainsi que Burgio et coll. 
(2001), a permis non seulement de documenter le niveau d'application du programme 
pour chacune des dyades aidant-aide participante mais aussi de comprendre les facteurs 
limitants et facilitants du programme. 
Taux d 'implantation des activites du programme 
Un total de quatre dyades a recu le programme. L'echantillon etait compose uniquement 
d'aidantes, dont une seule epouse. Pour ce qui est des proches atteints de demence, 
l'echantillon comportait autant d'hommes que de femmes. Le niveau d'atteinte des 
proches etait diversifie incluant une personne avec une atteinte legere-moderee, une avec 
une atteinte moderee, une avec une atteinte moderee-avancee et une avec une atteinte 
avancee. La realisation du programme a varie d'une dyade a l'autre. Trois participantes 
ont recu au moins le programme de base. Parmi ce groupe, deux aidantes se sont aussi 
prevalues de rencontres optionnelles. Une personne n'a suivi que cinq des six activites 
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de base. Sur le plan du contenu des rencontres, le programme a ete applique a plus de 80 
% dans trois des cas et de 60% dans l'autre. Chaque rencontre durait un peu moins de 
deux heures. Le programme s'est echelonne sur une moyenne d'environ 11 semaines. 
Deux intervenantes se sont partage la realisation du programme. Une seule dyade a ete 
suivie par la meme personne du debut a la fin. Pour trois des participantes, une 
intervenante a pris la releve de l'autre qui etait absente pour des raisons de sante. 
Facteurs limitants pour Vefficacite du programme 
L'evaluation d'implantation a aussi permis d'identifier les facteurs limitants pour 
l'efficacite du programme. Des lacunes ont ete mises en lumiere et des ajustements ont 
pu etre apportes. Trois elements principaux ont pose probleme : le glissement vers 
l'objectif de divertir le proche, l'influence d'autres facteurs inherents du role d'aidant et 
l'accent sur l'activite. 
Glissement vers l'objectif de divertir le proche 
Le risque que les aidants s'ajoutent la responsabilite d'offrir des loisirs a leur proche 
s'est actualise, comme l'explique cette aidante : « Cetait pour elle, trouver des loisirs 
pour elle. C'etait ca que je pensais moi, au debut. » (Participant 2). Les intervenantes ont 
du insister sur la necessite pour l'aidante de se recentrer sur ses besoins et interets. 
L'analyse des donnees a permis de constater que la forme de la presentation d'un des 
outils utilises pour guider la reflexion sur les habitudes de vie anterieures, soit le « Profil 
en loisir », etait propice a generer un tel glissement comme l'explique cette participante : 
« II y a peut-etre le petit questionnaire par rapport a ce qu'elle aimait, ce que j'aimais. Je 
n'ai peut-etre pas saisi qu'il fallait que je fasse quelque chose que j'aime a travers ca.» 
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(Participant 2). Des modifications ont ete apportees au programme pour mettre 
davantage 1'accent sur le vecu des aidants. Le deroulement de certaines rencontres a ete 
revu et des ajustements ont ete apportes a l'outil « Profil en loisir » pour dormer la 
priorite aux interets des aidants et a leurs besoins ainsi qu'aux activites partagees par la 
dyade. 
Influence d'autres facteurs inkerents au role d'aidant 
La presence d'autres facteurs inherents au role d'aidant interferait avec la realisation du 
programme, Fampleur des difficultes vecues laissant peu de place au plaisir. Bien que 
l'accent doit etre mis sur les moments plaisants, il importait de laisser de la place aux 
aidantes pour ventiler les difficultes qu'elles vivaient sans perdre de vue l'objectif de 
renforcer les elements positifs du role. Pour faire face a cette situation, les intervenantes 
rapportent qu'elles ont consacre du temps a l'ecoute des difficultes tout en ramenant 
l'accent sur l'importance de renforcer les aspects positifs pour contrer le negatif. Cette 
strategie semble avoir porte fruit comme le laisse voir ce passage d'une aidante : « Le 
programme, je le trouve super bon, parce que tu t'apercois que tu n'es pas tout seul, les 
autres comprennent ce que tu vis... Ca nous encourage a etre plus positifs. » (Participant 
1). 
Accent sur I 'activite 
Finalement, une intervenante avait tendance a mettre plus d'accent sur la nature des 
activites et a proposer des activites elaborees. L'analyse des journaux de bord a mis en 
evidence que, si pour 1'intervenante ces activites semblaient simples a organiser, cela 
n'etait pas le cas pour les aidantes qui se sentaient surchargees a l'idee de faire de meme. 
204 
Une note dans un des dossiers de suivi des participantes souligne qu'une aidante s'est 
exclamee : « Est-ce que 9a veut dire que je devrais toujours preparer des activites 
comme 9a ? » (Participant 3). Les ajustements apportes face a cette difficulte ont ete de 
mettre plus d'accent sur la simplicity des activites et sur l'importance de valoriser le 
processus plus que les resultats. La sensibilisation de Fintervenante a cet egard est 
cruciale pour que son intervention soit adequate. En effet, les notions d'activites simples 
ou de moments plaisants se revelent plus benefiques pour les aidantes comme l'illustre 
cet extrait: 
« Avant c'etait de me creuser la tete pour passer une super journee. Alors 
avec le moment present, on peut suggerer quelque chose. Si ca marche, 5a 
marche. Si 9a ne marche pas et bien regarde, je suis la, et c'est 9a qu'elle 
veut, juste 9a. Ca m'a fait prendre conscience de 9a. » (Participant 2) 
Elements facilitants pour I 'efficacite du programme 
Tant certains outils pedagogiques que certaines fa9ons d'agir des intervenantes se 
montrent favorables a l'atteinte des cibles d'intervention. Sur le plan des outils 
pedagogiques, la documentation a ete appreciee des participantes comme l'exprime cet 
extrait: «C'est tous les petits trues qu'il y a dans la documentation qu'elle 
(l'intervenante) m'a apportee. » (Participant 3). La structure generate des rencontres 
semblait correspondre aux besoins des aidantes. Une participante expliquait: « J'ai aime 
9a parce qu'on se voyait, puis on allait faire une activite. Comme 9a, cela preparait 
l'activite et en meme temps s'il y avait des choses qu'on voulait discuter... j 'ai trouve 
que c'etait tres bien structure. » (Participant 3). 
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Par ailleurs, deux elements communs a d'autres approches de soutien, soit la qualite de 
l'ecoute des intervenantes et la validation des aidantes dans leur competence, semblent 
avoir ete aidants pour les participantes. Une aidante confie : « Des fois tu n'oses pas 
parler parce que tu n'es pas a l'aise. Puis la, je me sentais vraiment ecoutee» 
(Participant 3). Une autre ajoute « On ne se sent pas bousculee, on sent qu'on prend le 
temps pour nous. » (Participant 2). Le fait d'etre validees dans leur competence est un 
autre element qui apparait comme etant important pour les participantes. Si certaines 
aidantes avaient deja des habiletes a interagir avec leur proche, elles doutaient de leur 
competence et appreciaient etre confirmees dans leurs fa9ons de faire tel que l'illustre 
cet extrait: « Des fois, on avait des idees comme elle, mais de savoir, de se faire appuyer 
par une personne deja competente, ca nous a encourages. » (Participant 1). Ce resultat 
est coherent avec la theorie de Bandura (2004) qui explique que le sentiment d'efficacite 
prevaut sur les competences objectives pour amener des individus a adopter un 
comportement. Le renforcement des aidants dans leur facon d'agir avec leur proche ainsi 
que face a la realisation d'activites consolident l'integration des habiletes en loisir 
adapte. 
Par ailleurs, le cceur du programme, soit l'approche loisir centree sur les processus, 
semble repondre a une preoccupation des aidantes. L'approche a recu un accueil 
favorable des participantes comme l'exprime cet extrait: « C'est dommage qu'il n'y ait 
pas beaucoup d'activites pour ce monde-la... £a fait longtemps que j 'en cherche... On 
a ete bien chanceux de tomber la-dessus. » (Participant 1). L'extrait suivant temoigne de 
l'integration des notions de l'approche en loisir par les participantes : « J'ai appris a ne 
pas me compliquer la vie pour trouver plein de choses... vivre le moment present. Puis 
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s'il y a quelque chose qui se presente, c'est d'essayer dans les petites 
choses. »(Participant 2). Les notions acquises en termes d'adaptation d'activites ont 
aussi ete transferees a d'autres contextes : 
« Des fois en pensant a une activite, je pensais a une autre semblable, qui 
fonctionnait aussi. Je n'allais pas toujours avec la meme activite. Une fois on 
a joue aux poches. Peut-etre que j 'a i rejoue une fois ou deux fois aux poches, 
mais apres 9a m'a permis de dire : "Hein, on peut jouer a autre chose !". » 
(Participant 3). 
En somme, 1'evaluation d'implantation revele que, globalement, les activites se sont 
deroulees selon les plans initiaux et que la plupart des outils ont ete bien recus des 
aidantes. Les diverses notions theoriques (principes de communication, memoire 
affective, confort psychologique et approche loisir) apparaissent bien integrees par les 
participantes. Bien que certains ajustements aient ete necessaires, l'intervention semble 
avoir repondu aux attentes et besoins des participantes. Des participantes affirmaient 
rimportance qu'un tel programme soit mis en place pour soutenir les aidants comme en 
temoignent ces passages : 
« Si c'etait plus au debut [...] 9a aiderait tout le long de la maladie. Qu'ils 
expliquent plus vite aux families comment les prendre, [...] les aider dans 
des activites [...] des activites a faire avec le proche, c'est 9a qui manque. » 
(Participant 1). 
«Je souhaiterais que 9a continue parce que je suis certaine qu'il y a 
beaucoup de personnes qui ne savent pas trop comment faire aiderait [...] si 
9a devient plus ouvert, le monde va s'impliquer plus. »(Participant 3) 
Etude pre-experimentale 
L'etude pre-experimentale a permis d'explorer les effets du programme pour les 
participantes. Bien que le petit nombre de participants et l'absence de groupe de 
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comparaison ne pennettent pas de conclure sur le plan statistique, il est interessant 
d'observer que le sentiment d'efficacite en loisir adapte s'est ameliore pres du seuil de 
signification (voir tableau 7.5). Pour le bien-etre psychologique et la qualite de la 
relation, aucun instrument n'a montre une amelioration. Par ailleurs, la forme du 
budget-temps s'est revelee difficilement applicable aupres d'aidantes ne residant pas 
avec le proche. 
II a ete necessaire d'adapter cet instrument pour considerer les activites realisees plutot 
que l'ensemble du temps de la journee. Cet instrument montre peu de changement en 
termes de nombre d'activites. Toutefois, puisque la forme de budget-temps utilisee 
considerait aussi le plaisir associe aux activites, cet outil s'est revele utile pour 
documenter la satisfaction des participants dans leurs activites avec leur proche. II a 
aussi ete utile a la realisation des suivis hebdomadaires entre Fintervenante et l'aidante 
en facilitant le retour sur les activites realisees par les dyades. 
L'analyse des donnees qualitatives fait ressortir des effets possibles du programme sur 
les cibles retenues dans la theorie conceptuelle tant sur le plan des determinants 
(sentiment d'efficacite en loisir et participation en loisir) que des resultats (bien-etre de 
l'aidant, qualite de la relation et sens du role au quotidien), et ce, surtout pour trois des 
quatre participantes. L'aidante ayant percu le programme comme moins utile est celle 
n'ayant suivi que 60 % des activites. II est a noter que cette participante etait aussi la 
seule conjointe. De plus, l'analyse de verbatim de cette aidante montre que ses 
preoccupations etaient plus centrees sur l'occupation du proche que sur l'amelioration de 
leurs interactions et rejoignait moins en ce sens les objectifs du programme comme en 
temoigne cet extrait: 
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« Interviewer : « Cela n'a pas change vos activites? 
Participant : Non, [...] il avait ses revues, il regardait ca. Ma niece et 
moi, on jouait aux cartes, et on surveillait. On allait chercher de la creme 
glacee. J'apportais des fois du sucre a la creme [...] des petits biscuits. » 
(Participant 4). 
II apparait ainsi important que Fintervention reponde a un besoin de Faidante face a 
Forganisation des visites ou des temps libres avec son proche atteint de demence. 
Ainsi Fanalyse des donnees qualitatives suggere que le programme pourrait changer le 
sentiment d'efficacite en loisir adapte, un des determinants inclus dans la theorie 
conceptuelle comme Fillustre ce verbatim : « Ca m'a permis de comprendre que ca ne 
prenait pas grand-chose pour que ce soit agreable. » (Participant 3). Ce renforcement du 
sentiment d'efficacite en loisir adapte se traduit par la realisation d'activites 
satisfaisantes pour Faidant et son proche atteint de demence. 
«Puis dans les choses simples, s'emerveiller devant des fleurs ou aller 
prendre un petit cafe, ca, je le fais maintenant [...] la semaine derniere, je 
Fai sortie juste un petit peu, je suis allee prendre une creme glacee, elle etait 
heureuse. Je me dis : "Regarde, je ne suis pas obligee de partir tout l'apres-
midi avec elle". » (Participant 2) 
« On va le chercher avec des images, avec des photos [...] On lui montre des 
albums de photos de peche et de chasse. II aimait bien 9a. Ca lui rappelle de 
bons souvenirs. » (Participant 1) 
L'amelioration de la qualite des visites apparait avoir eu Feffet escompte sur les 
indicateurs de resultats et, en particulier, sur la qualite de la relation au quotidien. Le fait 
de passer des moments plus agreables favoriserait un renforcement des liens entre 
Faidant et son proche atteint de demence, comme le montre cet extrait: « Ca va m'aider 
a avoir plus de qualite ensemble, dans le sens que si je fais quelque chose que j'aime 
avec elle, bien on est heureuses toutes les deux [...] ca va nous aider a etre encore 
mieux ensemble. » (Participant 2). 
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Les resultats revelent aussi un effet possible du programme sur le sens du role d'aidant 
au quotidien. Le recours aux principes de la therapie cognitive pour agir sur certaines 
perceptions pouvant restreindre la satisfaction de l'aidant dans son role pourrait atteindre 
son objectif. La participation au programme pourrait favoriser une vision plus positive 
du role d'aidant comme les propos suivants l'expriment: « Moi j 'ai beaucoup, beaucoup 
aime ?a, parce que ?a m'a apporte beaucoup [...] Ca m'a aide a comprendre que je 
pouvais etre bien comme aidante en faisant des activites qui plaisaient aux deux. » 
(Participant 2). En parlant de sa vision de son role, une aidante raconte : « Je l'ai jamais 
pris pour une corvee, sauf que je trouve 9a plus facile parce que ma pensee n'est plus la 
meme. » (Participant 3). Elle precise : « Avec le programme, tu repars contente de ce 
que t'as fait, que t'as accompli. Vu que 9a a ete plus plaisant, tu n'arrives pas toute 
defaite.» (Participant 3). Ce dernier extrait renforcit 1'importance pour les aidants de 
vivre des experiences positives avec leur proche atteint de demence. 
Par ailleurs, 1'intervention pourrait aussi rehausser le sentiment de realisation des 
aidants, un autre des aspects positifs du role d'aidant identifies dans le cadre conceptuel. 
Tant les succes rencontres dans les activites que la modification des perceptions 
pourraient contribuer a ce rehaussement comme l'illustre cet extrait: « J'ai senti que je 
me debrouillais bien. Tu sais a un moment donne, il faut que tu sois valorisee dans 9a. » 
(Participant 3). 
De plus, le programme semble avoir eu un effet elargi par la participation d'autres 
membres de la famille a certaines des rencontres du programme. La diffusion du 
contenu du programme a l'entourage pourrait etre benefique pour les aidantes en 
renfor9ant l'implication d'autres personnes du reseau aupres du proche atteint de 
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demence. Ces resultats font ressortir la pertinence d'envisager integrer la participation 
de membres de l'entourage a certaines rencontres du programme. Une participante 
raconte comment le programme lui a ete profitable en amenant son conjoint a se 
reinvestir aupres de sa mere : 
« Oui, 9a m'a aide beaucoup, surtout 9a a aide mon mari a comprendre, 
parce qu'il s'impliquait moins, 9a lui a donne des outils pour 
comprendre... II est capable de s'impliquer [...] Ce qui fait que c'est 
beaucoup. »(Participant 3) 
Pour certains, le programme semble meme avoir pu etre utile a se sentir davantage pret 
a aborder les prochaines etapes de la maladie de leur proche. Une aidante dit: « Plus il 
baisse, plus tu te demandes comment tu vas faire pour t'adapter. Bien la, l'intervenante 
est venue [...] Ca te donne des idees, 9a parait moins lourd [...] pour aborder ce qui s'en 
vient. » (Participant 1). 
Discussion 
La rigueur suivie dans le processus de developpement du programme d'education au 
loisir adapte renforce la valeur de cette intervention. Suivant la recommandation de 
Chen (2005) et de Patton (1997), le programme s'ancre dans des fondements theoriques 
articules a ses objectifs ce qui ajoute a sa coherence. De plus, la prise en compte des 
enseignements issus de 1'evaluation d'autres types de mesures de soutien pour les 
aidants repond a l'imperatif que Carradice et collaborateurs (2003) soulevaient a l'effet 
d'appuyer le developpement de ce champ sur les connaissances acquises dans d'autres 
etudes similaires. 
Par ailleurs, la demarche de validation a permis de pre-tester le programme. Une 
planification des plus rigoureuses n'elimine pas les risques de glissement qui peuvent 
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survenir et faire en sorte que les moyens preconises n'atteignent pas leur cible. 
L'inclusion d'une demarche devaluation d'implantation contribue aussi au 
renforcement de la valeur scientifique et clinique du programme (Burgio et al., 2001). 
L'analyse continue des processus realisee par 1'evaluation d'implantation a permis 
d'identifier des ajustements parfois mineurs, mais qui auraient pu avoir des impacts 
importants sur l'efficacite du programme. Plus particulierement, le recadrage fait aupres 
des participantes qui se centraient sur les besoins en loisir du proche au detriment de 
leurs propres besoins etait essentiel sans quoi la cible principale du programme aurait 
completement ete perdue de vue. 
Les resultats limites obtenus avec l'une des participantes rappellent 1'importance de bien 
cibler l'offre de service de soutien en regard des besoins particuliers de chaque aidant. 
En effet, une analyse comparative de diverses approches conclut que le dosage d'aide en 
fonction des besoins serait un aspect determinant de l'efficacite des interventions (Zarit, 
Gaugler & Jarrott, 1999). De meme, Acton et Kang (2001) montrent que 
Findividualisation des services en fonction des besoins des aidants constituerait une 
condition de reussite des interventions de soutien. Dans le meme ordre d'idee, la prise en 
consideration des facteurs de risque individuels dans l'elaboration de plans de soutien 
serait determinante (Schulz et al., 2003). Une telle approche permettrait un meilleur 
ajustement de Fintervention aux besoins de chacun. Ainsi, il importe de s'assurer que la 
cible premiere du programme d'education au loisir a savoir le rehaussement de la qualite 
des visites ou temps libres correspond a un besoin reel de l'aidant appele avant de 
proposer une telle intervention. 
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De plus, la formation des intervenantes en regard non seulement des activites du 
programme mais aussi des facons d'intervenir est d'une importance cruciale pour 
l'efficacite du programme. Ceci est congruent avec les recommandations de Burgio et 
coll. (2001) a l'effet que la rigueur de l'application d'un programme requiert des 
manuels precis, une formation structuree et un suivi regulier des intervenants. Ainsi, 
dans le cadre du programme d'education au loisir adapte, les intervenants doivent etre 
sensibilises au fait qu'il importe de rechercher des activites simples plutot que de 
proposer des activites potentiellement plus interessantes, mais aussi plus complexes a 
realiser pour des novices. De meme, il est essentiel que les intervenantes soient sensibles 
a Fimportance d'apporter une ecoute adequate et des renforcements positifs pour 
l'atteinte des objectifs. Dans le meme ordre d'idee, les intervenantes doivent avoir une 
connaissance minimale des principes de la relation d'aide pour etre en mesure d'apporter 
un soutien adequat aux participants faisant face a des difficultes dans leur role d'aidant. 
Malgre les lacunes relevees dans 1'evaluation d'implantation, le programme semble 
avoir ete en mesure d'agir sur certaines des cibles visees. Certes, des ajustements ont ete 
apportes en cours de processus pour contrer les glissements observes, mais, grace a 
1'evaluation d'implantation, ils ont pu etre documented. Les modalites et outils 
d'intervention ont ainsi pu etre ajustes pour eliminer ces risques de glissements. Le 
programme a ensuite ete bonifie en suivant les observations recueillies. Cette derniere 
version du programme sera utilisee dans le cadre d'une etude experimentale. 
Cette etude comporte certaines limites. Premierement, la petite taille de l'echantillon 
ainsi que l'absence de groupe temoin (dispositif pre-experimental) limite la portee des 
resultats. De plus, le fait qu'il y avait peu de conjoints parmi les participants, tant pour 
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les groupes de discussion focalisee que pour 1'etude pre-experimentale, represente une 
premiere limite. En effet, des etudes revelent des differences significatives entre le vecu 
des conjoints aidants comparativement aux autres types d'aidants (Eloniemi-Sulkava et 
al., 2002; Quayhagen, & Quayhagen, 1988). Le programme pourrait ainsi etre moins 
adapte aux besoins des conjoints. Dans la presente etude, la personne qui semble avoir le 
moins beneficie de l'approche etait une conjointe. De meme, la presence dominante de 
femmes dans l'echantillon pourrait limiter 1'adequation du programme aux besoins des 
hommes aidants. Toutefois, le fait que le conjoint d'une participante, qui s'etait joint aux 
rencontres avec son epouse, semble avoir beneficie de l'approche laisse entrevoir la 
possibility que le programme puisse etre utile pour les hommes. Finalement, l'ensemble 
des participants pour cette etude provient d'un milieu semi-urbain. La situation vecue 
par les aidants pourrait etre differente en milieu rural ou dans une metropole. 
Conclusion 
Cette recherche a permis de developper une nouvelle avenue pour soutenir l'implication 
des aidants aupres des personnes atteintes de demence. Cette approche aborde le soutien 
aux aidants sous un angle nouveau centre davantage sur les aspects positifs du role 
d'aidant plutot que sur les taches d'aidants ou sur le fardeau. Elle vise a rehausser 
Femergence de moments plaisants dans la relation entre les aidants et leur proche ainsi 
qu'a renforcer la qualite des temps libres ou de visites de l'aidant familial avec son 
proche atteint de demence. 
Le programme developpe par cette etude s'appuie sur une etude de besoins des aidants. 
De plus, il repose sur une theorie de developpement de programme. Le cadre conceptuel 
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sous-jacent a 1'intervention ainsi que les fondements et modalites de l'intervention sont 
soutenus par une recension des ecrits. Finalement, il a fait l'objet d'une evaluation 
d'implantation et d'une etude pre-experimentale, ce qui a permis d'en valider le contenu 
ainsi que les approches pedagogiques et de les bonifier a la lumiere des resultats obtenus. 
Bien que cette intervention cible le soutien a l'aidant, l'application du programme devrait 
aussi avoir des bienfaits pour la personne atteinte de demence qui pourrait retrouver un 
vecu en loisir plus epanouissant. En ce sens, cette approche s'inscrit dans une 
perspective d'amelioration de la qualite de vie tant des aidants que des personnes 
atteintes de demence. 
D'autres demarches restent a faire pour en evaluer pleinement la pertinence dans une 
perspective de soutien aux aidants. La realisation d'une etude experimentale avec groupe 
temoin contribuerait a estimer les effets d'une telle approche pour le maintien de 
l'implication des aidants aupres d'un proche atteint de demence. 
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7.3. Resultats de 1'etude d'implantation 
Les resultats de 1'etude d'implantation concernent trois aspects decrivant le niveau 
de realisation du programme d'education au loisir adapte. D'une part, le taux 
d'implantation du programme est decrit en termes de nombre d'activites realisees et du 
pourcentage de contenu delivre lors des rencontres. Ensuite, les composantes du 
programme sont evaluees pour mieux cerner comment les divers elements du contenu du 
programme ont ete realises et quel accueil ils ont recu de la part des participants. 
Finalement, 1'etude d'implantation a permis une analyse des processus suivis dans le 
deroulement de 1'intervention. Une derniere partie de cette section porte ainsi sur 
l'analyse de la pertinence des principes sous-jacents retenus dans le developpement du 
programme d'intervention qui se degage des resultats de 1'etude d'implantation du 
programme. 
7.3.1. Taux d'implantation 
L'analyse du taux d'implantation a permis de cerner dans quelle mesure les 
participants ont reellement recu ou non 1'intervention qui avait ete initialement planifiee. 
Cette analyse refere non seulement au nombre d'activites suivies et a leur duree mais 
considere aussi le pourcentage du contenu prevu qui a ete couvert au cours des diverses 
rencontres que comporte le programme. Le tableau 7.6 dresse un portrait general du taux 
d'implantation du programme d'education au loisir adapte pour l'ensemble des 
participants du groupe experimental. 
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Tableau 7.6 : Taux d'implantation des activites prevues dans le programme 
Nombre d'activites 5 activites 1 (5 %) 
6 activites 8 (40 %) 
7 activites 5 (25 %) 
8 activites 6 (30 %) 
Taux de realisation des activites selon le protocole - de 60 % 2(10%) 
60 % a 80% 7 (35 %) 
+ d e 8 0 % 11(55%) 
Taux de realisation des principales composantes Partie theorique 93 o/0 
Partie reflexion gg o/o 
Partie pratique ^ % 
Duree moyenne des rencontres 105 minutes 
Duree moyenne du programme 9,5 semaines 
7.3.1.1. Activites suivies 
La majorite de participants (85%) ont suivi toutes les activites de base (n = 6) dans 
le programme. Parmi les 20 participants au programme, treize personnes ont beneficie 
d'activites optionnelles. Deux participants ont annule une activite de base mais demande 
une des rencontres optionnelles. Les deux rencontres optionnelles ont ete choisies dans 
environ la meme proportion. La moitie des participants ont demande la rencontre de 
consolidation qui se tenait a la fin du programme. La rencontre sur la communication a 
ete demandee par 45 % des participants. Cela laisse voir que bien que les principes de 
communication adaptee soient couverts par plusieurs professionnels au cours du 
processus de la maladie, les notions theoriques transmises demeurent difficiles a integrer 
dans leur quotidien pour les participants. Une participante explique que : 
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«Des notions que j'avals [...] ou que j'avais entendues mais que je 
n'avais pas encore eu l'opportunite de mettre en pratique. Done 
d'integrer ce que j'avais comme la notion de validation, de diversion, 5a 
e'est des choses que ma tete savait [...] mais la j 'ai eu comme une 
demonstration et j 'ai ete capable de le faire. » (Fille 6) 
7.3.1.2. Contenu realise 
L'analyse qualitative du contenu des notes des intervenantes a permis de 
documenter le pourcentage du contenu original du programme ayant ete realise dans les 
faits lors des rencontres. Plus de la moitie des participants ont suivi plus de 80 % du 
contenu prevu originalement. Seulement deux personnes (10 %) ont suivi moins de 60 % 
du contenu planifie. 
La partie theorique a ete celle qui a ete realisee le plus integralement avec un 
pourcentage de 93 % de realisation selon les plans initiaux. Le niveau de connaissances 
prealables des participants etait varie. Certains etaient peu informes telle cette aidante 
qui disait: « Oui, elle (l'intervenante) m'a explique ce qui se passait [...] J'avais eu 
aucune ressource [...] Ah ! Ca, 9a ete tres precieux ! » (Fille 3). D'autres avaient deja 
recu certaines informations d'autres sources, telles la societe Alzheimer de leur region 
ou des rencontres avec des professionnels du reseau de la sante. 
Le contenu des rencontres comportait aussi une composante de reflexion 
personnelle a partir soit de questionnaires remis lors de la rencontre precedente ou du 
contenu du journal de bord des participants. En general, les participants repondaient aux 
questionnaires ou completaient leur journal de bord avant la rencontre alors que certains 
preferaient le faire en presence de l'intervenante. Cette section a ete realisee dans 88 % 
des cas. Au total, 60 % des questionnaires et 75 % des journaux de bords etaient 
completes a l'avance. 
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La partie pratique du programme a ete la section pour laquelle le niveau 
d'observance a ete le plus faible (64 %). Ce faible pourcentage est toutefois 
principalement attribuable aux participants a domicile avec un taux de realisation de 
seulement 42 %. En effet, la pratique d'activites avec le proche s'averait 
particulierement difficile a realiser avec les participants a domicile du fait de la reaction 
du proche. En effet, certains proches devenaient parfois tendus pensant avoir affaire 
avec une intervenante qui venait les evaluer en vue d'un hebergement. II devenait alors 
contre-indique d'insister pour realiser les activites et l'option retenue par les 
intervenantes a ete de recourir davantage au suivi des activites que 1'aidant realisait par 
lui-meme avec son proche entre deux rencontres. De plus, dans certains cas, la partie 
pratique a ete escamotee faute de temps. Une aidante explique « souvent on n'avait pas 
le temps de rencontrer maman parce qu'on avait pris trop de temps a regarder les 
choses » (Fille 5). Ainsi, il devenait parfois difficile de respecter l'horaire et le contenu 
debordait sur la partie pratique. 
7.3.2. Evaluation des composantes du programme 
La seconde partie de revaluation d'implantation s'interesse a l'analyse des 
composantes du programme d'education au loisir adapte. Cette etape englobe le contexte 
de realisation du programme (duree, lieu), les modalites (deroulement des rencontres) 
ainsi que les outils (documentation, materiel) qu'impliquait la realisation du programme 
d'education au loisir adapte. 
7.3.2.1. Contexte de realisation de l'intervention 
Cette section porte sur l'appreciation des participants quant au lieu ou etait realise 
l'intervention et a la duree du programme des sessions et du programme dans sa totalite. 
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7.3.2.1.1. Lieu 
Le programme etait offert dans le milieu de residence des proches atteints de 
demence. Cette formule a ete bien appreciee de la majorite des personnes interrogees 
dans les entrevues. Les aidants d'un proche a domicile trouvaient cette approche 
facilitante car elle ne demandait pas de trouver quelqu'un pour venir s'occuper de leur 
proche en leur absence comme le montre cet extrait: «Moi j 'ai beaucoup aime qu'elle 
puisse venir a la maison. C'etait beaucoup plus facile » (Epouse 1). Toutefois, dans 
certains cas, il a ete pertinent de realiser certaines rencontres a domicile lorsque le 
proche etait absent de la maison pour permettre a l'aidant de s'exprimer plus librement. 
Par ailleurs, plusieurs aidants d'un proche heberge appreciaient le fait de pouvoir 
combiner la participation au programme avec une visite a leur proche. Une participante 
explique : « J'ai fixe les rencontres le meme jour que j'allais voir ma mere pour que 9a 
soit plus facile pour moi » (Fille 3). Une aidante ajoute : « Ca m'a aide beaucoup parce 
que si 9a c'etait passe ailleurs l'intervenante ne serait pas venue avec moi dans la 
chambre de ma mere. Moi je trouve que c'est une partie importante de voir comment 9a 
se passerait. » (Fille 4) 
Toutefois, certains se sentaient parfois tirailles par le sentiment de ne pas passer 
assez de temps avec leur proche lors de ses rencontres. Une participante explique : « La 
seule chose comme je te dis c'est que quand j'arrivais dans la chambre de maman, 
j'avais 1'impression que je ne lui donnais pas assez de temps, alors je me sentais 
coupable assez que des fois je revenais pendant la semaine » (Fille 4). Un participant 
aurait apprecie que les parties theoriques soient donnees de fa9on condensee a domicile 
suivies de quelques rencontres pour realiser des activites avec le proche dans son milieu. 
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7.3.2.1.2. Duree 
La majorite des repondants etaient satisfaits de la duree du programme (8- 10 
semaines) et de la duree de chacune des sessions (en moyenne 105 minutes). Un 
participant aurait prefere avoir moins de rencontres et que le contenu soit presente de 
facon plus intensive dans des rencontres d'une duree de trois heures. De plus, des 
aidants deploraient l'absence de suite a 1'intervention. Diverses propositions ont ete 
emises a cet effet comme de prevoir des rencontres entre anciens du programme ou un 
suivi mensuel avec une intervenante. 
7.3.2.2. Modalites de realisation du programme 
Les modalites de realisation du programme couvrent les activites realisees lors des 
rencontres et la maniere dont se deroulaient les diverses sessions composant le 
programme d'intervention. 
7.3.2.2.1. Structure des rencontres 
La structure generate des rencontres a ete bien accueillie des participants qui 
appreciaient l'equilibre theorie-pratique que la formule utilisee proposait. Une aidante 
explique : « On regardait un peu le fascicule, puis elle m'expliquait [...] elle me donnait 
des exemples. Puis apres on allait pratiquer et 9a concluait un peu ce qu'on venait de 
dire [...] £a j 'ai aime 9a, avoir un peu de sujet puis apres 9a aller 1'experimenter.» (Fille 
2). Une autre participante ajoute : «C'etait le fun, je pouvais l'experimenter [...] je 
revoyais 1'intervenante la semaine d'apres [...] on en reparlait [...] puis en rediscutant 
[...] j'arrivais a dire j'aurais pu faire telle ou telle chose et je pouvais re-experimenter la 
semaine suivante. » (Fille 1) 
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Les commentaires concernant le deroulement de la partie theorique du 
programme se rapportent au contenu et a l'approche des intervenantes pour le 
transmettre. En effet, si le contenu a ete bien recu en general, c'est beaucoup en raison 
de la personnalisation de l'information adaptee a de la realite de chacun. Une aidante 
explique : « C'est un programme ouvert, c'est des suggestions alors c'est sur que je ne 
prends pas chaque page une apres l'autre et dire faut que je fasse tout 9a. C'est des 
ressources, des suggestions qui sont la et qu'on prend. Pis 9a peut changer dans le 
temps. »(Epouse 1) 
La flexibilite et la personnalisation de 1'intervention sont mentionnees a plusieurs 
reprises comme des elements positifs comme le montre cet extrait: « C'etait des 
echanges [...] je me suis sentie respectee [...] il y avait de la place a ce que je vivais et 
que je ressentais [...] ce n'etait pas juste de la theorie » (Fille 6). 
La partie theorique des rencontres prenait parfois davantage la forme 
d'intervention de soutien que seulement d'education et cela semblait utile pour les 
participants comme le montre cet extrait: « Ca me donnait l'occasion de parler de 
choses que je ne voulais pas parler a bien du monde »(Fille 3). 
La composante pratique du programme, bien qu'ayant ete celle avec le plus faible 
taux de realisation, a re£u un accueil tres favorable de la majorite des aidants d'un 
proche heberge. Les commentaires des aidants sont eloquents a ce propos. Une 
participante raconte : « Au niveau de la pratique, pour moi oui la c'est evident que 
l'approche j 'a i aime 9a [...] c'est plus les acquis au niveau de l'experience » (Fille 6). 
Une autre aidante ajoute : « J'ai trouve 9a correct de pouvoir faire l'activite [...] J'ai vu 
comment je reagissais, puis ce qu'elle (l'intervenante) essayait de me faire comprendre, 
que des fois juste en paroles tu ne comprends pas [...] puis avec l'activite tu le vis... » 
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(Fille 1). La partie pratique represente un lieu privilegie pour l'integration pratique des 
notions theorique. Une participante explique : « Parce que c'est beau theoriquement: 
« Tu joueras aux cartes avec ta mere et tu feras telle affaire » [...] Mais je ne suis pas 
certaine si j 'ai les bonnes facons de faire tandis que comme elle me venait le faire alors 
je trouvais 9a le fun. » (Fille 4) 
Toutefois, certains aidants ont exprime, qu'au debut du programme, la partie 
pratique representait un stress lie a la peur de ne pas reussir ou d'etre juge dans leur 
fa?on d'agir avec leur proche atteint de demence. Une aidante explique : « au debut 
c'etait un peu insecurisant ou angoissant» (Fille 6). La fa^on d'agir de l'intervenante 
etait crucial a ce point comme en temoigne cet extrait: « ...je n'etais pas a l'aise mais 
j 'ai ete capable d'en parler avec Fintervenante puis on s'est reajuste [...] j 'ai ete capable 
de me mettre un petit peu en retrait, de regarder 9a aller puis apres de m'integrer et de 
me laisser aller » (Fille 6) 
Par ailleurs, cette partie de la rencontre se terminait par un retour sur la pratique. 
Cette etape etait apprecie des participants comme en temoigne cet extrait: « J'ai trouve 
9a interessant de revenir sur les questions, des validations, etre capable de mieux 
comprendre puis de l'integrer » (fille 6). Les intervenantes rapportent dans leur journal 
de bord que cette activite etait parfois escamotee ou faite de fa9on plus precipitee faute 
de temps, les autres etapes de la session ayant dure plus longtemps que prevu. Les 
intervenantes compensaient alors en faisant un retour en debut de la rencontre 
subsequente avec les limites que cela comporte puisque le souvenir de ce qui s'etait 
passe etait moins frais a la memoire des participants. 
Bien que les participants apprecient le caractere flexible de la fa9on de realiser le 
programme, il apparait important de s'assurer de mieux tenir le temps des rencontres. II 
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apparait ainsi important que l'organisation de la rencontre permettre de faire un retour 
sur l'activite pour vraiment boucler la boucle. 
7.5.2.2.2. Rencontre avec un tiers 
A deux moments du programme soit aux sessions regulieres #2 et #4, d'autres 
membres de l'entourage ou un representant du personnel du milieu d'hebergement 
etaient invites a se joindre a la rencontre. 
La participation d'autres membres de la famille a ete positive. Des participants 
ajoutent que le programme devrait etre offert entierement sous forme de groupe avec 
d'autres membres de la famille. Les extraits suivants illustrent la pertinence d'ouvrir la 
participation au programme a plus qu'un aidant. « Ce que j'aurais aime c'est qu'on soit 
toute la famille quand c'est possible pour dormer un petit peu d'information a tout le 
monde »(Fille 2). 
Si Fimplication d'autres membres de l'entourage a ete fructueuse pour plusieurs, 
Fimpact de la participation d'un membre du personnel est plus mitige. Certains 
participants disent carrement que cette rencontre a ete inutile alors que d'autres 
deplorent qu'elle n'ait pas pu se faire. Les intervenantes rapportent dans leur journal de 
bord que cette rencontre a parfois plutot servi a regler diverses questions pratiques 
(besoins particuliers de vetements, attentes de la famille) plutot que de discuter du 
programme comme tel. 
Pourtant, des participants insistent sur Fimportance de transmettre davantage 
1'information sur 1'adaptation des activites aux membres du personnel des milieux 
d'hebergement. Bien que les employes impliques aient ete informes du programme, cela 
ne suffisait pas toujours a susciter une reelle implication de leur part a la realisation de 
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l'intervention. II pourrait etre pertinent de revoir les modalites d'implication du 
personnel dans le programme de facon a ce que ceux-ci se sentent davantage concernes 
par cette intervention et percoivent plus clairement leur role dans la demarche. 
7.5.2.2.3. Suivis telephoniques 
Les suivis telephoniques ont, d'une facon tres marquee, ete percus comme peu 
utiles par les participants. Plusieurs n'avaient meme pas clairement souvenir de suivis 
telephoniques ou disaient au plus avoir ete contactes pour confirmer un rendez-vous. II 
semble done que le contenu discute dans ces conversations telephoniques ait ete peu 
significatif pour la plupart des repondants. Une aidante precise que ses suivis avaient ete 
inutiles et considere qu'il pourrait etre laisse au choix du participant de contacter 
l'intervenante au besoin. 
7.3.2.3. Outils d'intervention 
Le programme d'intervention comporte divers outils : documentation, exercices de 
reflexion et materiel d'activite. Les participants recevaient un cartable dans lequel 
s'ajoutaient des fiches d'information tout au long des rencontres. Certains exercices de 
reflexion leur etaient aussi proposes. De plus, le programme comportait la realisation 
d'activites ou du materiel adapte pour les personnes atteintes de demence etait mis a la 
disposition des participants. 
7.3.2.3.1. Documentation 
Globalement, la documentation a ete bien recue des participants qui qualifiaient 
Finformation de simple et claire comme Fexpriment les extraits d'entrevue suivants : 
231 
«le petit document qu'on a eu, 9a a ete bien aussi. C'est explique tres simplement. » 
(Fille 2) et un participant qualifie les documents de «clairs et dans des mots 
comprehensibles »(Fils 1). 
Toutefois, les participants dont le proche en etait aux premiers stades de la maladie 
mentionnent que les fiches d'activites presentees en exemple s'appliquaient moins a leur 
situation. lis se disaient heureux d'avoir cette information car il leur importait de 
s'outiller pour l'avenir lorsque les atteintes cognitives augmenteraient chez leur proche 
mais auraient apprecie avoir davantage de suggestions pour occuper leur proche 
maintenant. Cet extrait illustre cette situation : « La raison pour laquelle il n'y a pas eu 
de changement c'est que je pense que dans l'etat actuel de la maladie de ma femme, il y 
a pas vraiment besoin d'une panoplie de reserve d'activites. Mais je ne dis pas que 9a ne 
servira pas plus tard» (Epoux 1). II apparait ainsi qu'il serait pertinent d'ajouter 
quelques fiches d'activites pour les gens en debut de maladie. Dans le meme ordre 
d'idee, d'autres participants suggerent de classer les fiches par niveau d'atteintes 
cognitives pour les aider a ajuster les activites au fur et a mesure de revolution de la 
maladie apres la fin du programme. 
7.3.2.3.2. Exercices de reflexion 
Deux outils de reflexion sur leurs pratiques etaient presentes aux participants au 
cours de la realisation du programme. Le premier, la grille des activites plaisantes, a ete 
tres bien re9u et a ete complete pour 90 % des participants. Les commentaires des 
intervenantes suggerent que cet outil s'est montre pertinent pour amener les participants 
a considerer les plaisirs simples (tel prendre un bon cafe ou ecouter de la musique 
significative) qui peuvent contribuer a la qualite de vie avec leur proche. Le second 
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outil, le profil en loisir section des inteiets, a ete beaucoup moins utile dans la demarche 
d'intervention. Les intervenantes rapportent que les participants le trouvaient long a 
completer. De plus, cet outil faisait moins de sens pour les aidants. En effet, cet outil 
faisait reference a divers domaines de pratique en loisir et, de ce fait, ramenait les 
participants a continuer d'envisager le loisir avec une conception basee davantage sur la 
realisation d'activites que sur la qualite du moment present. II s'est avere plus pertinent 
de couvrir les interets partages sous forme d'entrevue ou l'aidant racontait son vecu en 
loisir anterieur avec son proche. Cette approche etait plus propice a amener l'aidant a 
reconnecter avec le plaisir qu'il trouvait dans ses activites et a identifier des facons de 
permettre une continuite de ses activites d'une facon qui soit adaptee aux capacites et 
limites de leur proche atteint de demence. 
Le journal de bord que les aidants avaient a completer a chaque semaine s'est 
revele tres apprecie comme outil de reflexion chez certains participants. Une aidante 
mentionne : « J'ai realise qu'en faisant mon journal de bord [...] 9a me permettait de 
faire comme un petit bilan [...] Qa aussi j 'ai trouve 9a interessant [...] juste pour moi, 
pour prendre conscience, prendre un temps d'arret » (Fille 5). Prevu au depart pour 
documenter la mise en pratique de l'approche par les aidants, le journal de bord a aussi 
favorise la discussion entre les aidants et les intervenantes sur les activites realisees entre 
deux rencontres formelles. 
7.3.2.3.3. Materiel 
Le materiel propose a ete favorablement re9u de la part des participants qui se 
montraient tres interesses a decouvrir de nouveaux outils pour realiser des activites avec 
leur proche: « elle nous amenait du materiel [...] elle nous donne la possibility de 
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l'essayer » (Fils 1). Les participants etaient heureux de voir la reaction de leur proche au 
contact du materiel propose dans les activites : « Une fois on avait regarde des photos 
[...] les photos qui l'avaient le plus touchee, elle en parlait beaucoup et avec beaucoup 
d'amour. Tu sentais ses souvenirs, elle vibrait plus »(Fille 6). 
Toutefois, certains deploraient le fait de ne pouvoir conserver ce materiel apres le 
programme. Cela creait parfois des tensions avec le proche qui voulait garder les objets 
presenter. Le fait de devoir se deplacer dans divers commerces pour se procurer le 
materiel representait une surcharge pour certains participants. Cet extrait illustre bien 
cette situation : 
«Le petit cote que j 'a i trouve un petit peu plus difficile c'est que 
l'intervenante lui apportait des jeux pour quelques semaine et que je 
devais lui enlever apres 9a. Alors j'aurais aime avoir la possibilite 
d'acheter ces jeux [...] parce que la j'allais voir un peu partout ou je 
pouvais me procurer les memes. » (Fille 3) 
II serait ainsi utile de prevoir un guide d'achat du materiel qui indiquerait 
clairement les prix et les lieux d'achats des divers articles proposes. 
7.3.3. Principes sous-jacents de l'intervention 
Cette section de l'etude d'implantation vise a cerner la pertinence des principes qui 
avaient ete retenus comme fondements pour le developpement du programme 
d'intervention. Elle porte un regard tant sur l'impact de l'approche centree sur la triade 
que sur les theories liees aux comportements et les modeles en loisir retenus comme 
base theorique au programme d'education au loisir adapte. 
234 
7.3.3.1. Approche centree sur la triade 
La personnalisation du programme est une force du programme. Cet extrait d'une 
entrevue exprime que la fa9on de recevoir le contenu etait grandement tributaire de la 
dynamique propre a chacun : « Au-dela du programme on reagit avec notre bagage. Je 
suis certaine que le programme n'est pas compris ou n'est pas integre par tout le monde 
de la meme facon. On va chercher des choses la ou on est rendu avec le bagage qu'on 
avait avant aussi »(Epouse 1) 
Les aidants appreciaient le fait que le programme s'ancre dans leur histoire 
personnelle et que les activites proposees partent de leur vecu anterieur. Une aidante 
raconte : « Elle connait notre histoire ... La relation qui s'etablit avec ca nous met plus 
en confiance » (Fille 2). Toutefois, les aidants d'un proche en debut de la maladie 
deploraient que le contenu des fiches d'activites proposees a titre d'exemples dans le 
document qui leur etait remis s'applique plus ou moins pour leur proche : « Et puis 9a 
prend des activites pour des personnes peu avancee et qu'elles aient des activites 
seules »(Epoux 1). 
Par ailleurs, 1'approche centree sur la triade postule que le role de chacun depend 
du type de rapport qui s'etablit dans la triade aidant-aide-intervenante. La fa?on d'agir 
de l'intervenante etait determinante pour amener 1'aidant a se sentir comme un 
partenaire qui avait quelque chose d'unique a apporter dans le processus de 
Fintervention plutot que comme une personne incompetente. Cet extrait montre 
comment ce lien a pu se creer au fil des rencontres : 
« Elle (l'intervenante) arrivait avec des nouveaux types d'activites avec 
maman [...] puis apres on s'en reparlait et on pouvait dire «Ca a 
fonctionne ou 9a n'a pas fonctionne [...] puis moi connaissant maman, je 
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pouvais amener [...] tu vois ce type d'activite <?a ne convient peut-etre 
pas [...] maman est plus comme 9a ou comme 9a. » (Fille 6). 
L'implication active des participants dans la realisation du programme etait un choix qui 
decoulait aussi des fondements issus des theories liees aux comportements. 
7.3.3.2. Apport des theories liees aux comportements 
Le programme d'intervention s'articulait autour de trois principales theories des 
comportements : la theorie perceptuelle, la theorie cognitivo-comportementale et la 
theorie du sentiment d'efficacite. L'analyse d'implantation visait aussi a comprendre 
dans quelle mesure le recours a ces diverses theories s'est effectivement traduit dans 
Taction et les reponses qu'elles ont obtenu des participants. 
7.3.3.2.1. Theorie perceptuelle 
reintegration de cette theorie dans les moyens d'intervention visait principalement 
a amener les participants a adopter une vision plus juste des capacites et limites de leur 
proche ainsi qu'a avoir des objectifs plus realistes. L'analyse du verbatim des entrevues 
met en lumiere la capacite du programme a rencontrer ces objectifs. Parlant de comment 
le programme lui a permis de mieux comprendre la realite propre a la situation de sa 
mere, une participante explique : « Ce qui a ete aidant c'est la comprehension de l'etat 
de ma mere » (Fille 5). Une autre participante ajoute que le programme lui permis de 
mieux percevoir les reactions de sa mere et de mieux s'y ajuster : « L'importance de voir 
que quand elle est anxieuse qu'il faut qu'on arrete, lui changer les idees [...], faire un 
petit geste ou changer de sujet [...] Nous faire observer un peu plus notre mere » (Fille 
2). Par ailleurs, le programme a ete utile pour dedramatiser la situation et amener les 
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aidants a etre plus realistes dans leurs attentes. Une aidante explique : « On s'attend pas 
a ce que tout fonctionne aussi. C'est des outils, ils sont adaptables » (Epouse 1). 
7.3.3.2.2. Theorie cognitivo-comportementale 
La theorie cognitivo-comportementale avait ete retenue pour amener une 
restructuration de la conception qu'avait les aidants de ce qu'etait le loisir pour les 
amener a adopter une conception du loisir mieux adapte au contexte de la demence. La 
transmission des fondements d'une approche en loisir adaptee aux personnes atteintes de 
demence s'inscrivait dans cette perspective. 
Encore ici, divers extraits de verbatim demontrent la capacite du programme a 
amener les aidants a reconsiderer leur conception du loisir pour ouvrir vers un possible 
vecu en loisir avec leur proche atteint de demence. Une aidante explique qu'elle a 
compris que « c'est dans ma facon de penser plus que d'agir [...] Alors je m'apercois 
que la actuellement je ne cherche pas vraiment les activites [...] C'est de Fobserver de 
m'adapter la ou elle est rendue » (Fille 3). Une autre participante ajoute : « Des fois on 
se complique la vie la, puis c'est avec des choses simples [...] que tu peux faire quelque 
chose, qu'il ne faut pas de toute facon que ca soit complique. »(Fille 2) 
Les notions de confort psychologique et de memoire affective pour expliquer la 
portee du loisir pour les personnes atteintes de demence ont ete tres bien recues des 
participants. En ce qui concerne le confort psychologique, une participante rapporte que 
le programme lui a fait prendre conscience que : « C'est le moment present [...] plus sur 
l'emotion du moment present [...] aller voir l'emotion en arriere [...] Ca m'aide, ca m'a 
aide beaucoup, beaucoup, beaucoup » (Fille 1). Une participante explique : «Tu la 
regardes puis la t'es contente, 9a fait du bien. Ca fait chaud au coeur. [...] elle est 
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contente puis c'est le fun » (Fille 2). Une aidante rapporte qu'apres avoir assiste a une 
rencontre portant sur la memoire affective, son frere disait: « Moi qui pensais que j'irai 
plus voir maman quand elle me reconnaitra plus. Alors la, c'est le contraire » (Fille 2). 
7.3.3.2.3. Theorie du sentiment d'efficacite 
L'integration d'exercices pratiques lors et entre les rencontres s'inscrivaient en 
lien avec la theorie du sentiment d'efficacite de Bandura (2004). Ces exercices visaient a 
permettre a 1'aidant de developper et de prendre conscience de ses capacites a susciter 
des moments plaisants avec son proche atteint de demence. Une participante exprime 
comment le programme a ete utile en ce sens : 
« C'est de nous dormer confiance qu'on est capable. Qu'on peut les 
rejoindre, quand meme que le message verbal ne passe plus, qu'il 
ressente notre presence, notre calme [...] Je pense que c'est 9a moi qui 
m'aide beaucoup » (Epouse 1) 
Le role de l'intervenante etait determinant dans cette demarche. Ces extraits montrent de 
quelle fa?on l'approche de coaching preconisee dans le programme a ete bien recue des 
participants : 
« Pis elle me disait des choses, que j'etais correcte ... 9a m'encourageait, 
9a me stimulait, ... je me disais que je pouvais etre correcte sur certaines 
affaires parce qu'a un moment donne on a l'impression qu'on n'est pas 
correct a nulle part puis avec 9a je pouvais voir ou j'etais correcte. » 
(Fille 1) 
« On ne se sent pas juge. Je faisais une erreur, elle (l'intervenante) ne me 
tapait pas sur les doigts. Elle me disant « On fait tous des erreurs ». Puis 
c'est vrai. C'est essai-erreur. T'essayes quelque chose puis 9a marche 
pas puis le lendemain 9a peut fonctionner »(Fille 2) 
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7.3.3.3. Apport des theories en loisir 
Le programme se basait sur le contenu d'une approche en loisir adaptee aux 
personnes atteintes de demence. Cette approche qui preconise de se centrer sur le 
processus, sur ce qui se passent dans la relation plutot que sur les resultats, a ete bien 
recue des participants. Parlant d'une activite qui consistait a plier des vetements de bebe, 
une aidante dit: « Dans le fond ce n'est pas de tout plier qui etait important [...] c'etait 
la discussion [...] Une petite patte de laine, qu'elle a tricotee, c'etait bon ce que ce petit 
bas de laine pouvait apporter » (Fille 1). Une autre aidante explique : « La qualite de la 
rencontre avec maman puis vivre des bons moments, je realise que c'est 9a qui est 
important [...] C'est plus la relation, c'est plus ce qui se vit »(Fille 6). 
L'approche en loisir implique aussi l'integration de techniques de communication 
adaptees au contexte de la demence, ce qui est apparu important pour les aidants : « Ce 
que je trouvais interessait, c'est qu'elle (l'intervenante) venait avec moi dans la chambre 
de maman apres. Ca c'etait interessant parce qu'elle me montrait toutes les activites a 
faire, mais elle m'a aussi montre comment m'approcher d'elle» (Fille 4). Cette 
dimension a ete integree par les participants comme en temoignent cet extrait: « J'ai pu 
voir de quelle facon, avec des fois juste des petits gestes bien simples que moi je n'etais 
pas portee a faire, comme lui prendre les mains, la toucher, il y avait un changement » 
(Fille 1). 
Des notions d'adaptation des activites en fonction des capacites et limites faisaient 
aussi partie du contenu presente aux aidants. Cet extrait d'une participante parlant de la 
facon d'adapter unjeu montre l'integration de ses notions par les participants : « On peut 
le faire autrement [...] on peut les mettre en colonnes [...] Je vais simplifier, on va 
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transformer le jeu ou faire autre chose [...] On s'adapte au fur et a mesure » (Epouse 1). 
Elle ajoute : « Ca m'aide car je sais que 9a s'en vient en degradant alors je sais que je 
peux m'adapter » (Epouse 1). 
Un element important toujours ramene en trame de fond dans le programme est 
Fimportance que l'aidant envisage les activites non pas en fonction des besoins de leur 
proche mais en premier dans une perspective de retrouver du plaisir pour lui dans ses 
temps libres avec son proche. Cet extrait montre que le message a ete bien integre : « Ce 
qui a ete aidant [...] 9a ete aussi d'adapter les activites, les rencontres, a elle mais pas en 
m'oubliant la, non, non » (Fille 5). Une autre personne ajoute : « ... c'est aussi de faire 
des choses que nous nous aimons » (Fille 3). 
Les participants ont su integrer ces notions dans leur quotidien, comme le 
demontre cet extrait: « Je trouve que 9a va mieux comme 9a pour elle, et puis moi je me 
sens aussi beaucoup plus adequate avec elle, et puis je me sens tres bien avec elle » 
(Fille 5). Une autre personne ajoute : « Finalement c'est plaisant [...] J'y prends le gout 
parce que normalement je ne jouerai pas a Connect 4 mais finalement ...c'est une fa9on 
de comrnuniquer et puis de faire une activite... on ne fait pas juste mettre nos petits 
pions, on peut parler. » (Epouse 1) 
En somme, les notions issues des approches en loisir avec la clientele avec 
deficits cognitifs ont pu etre communiquees et integrees par les participants. L'apport 
de la partie pratique ressort comme un element important dans cette dynamique et le fait 
qu'elle n'ait pas ete pleinement realisee a certes pu limiter l'integration des notions et 
expliquer en partie le peu d'effet observes dans revaluation de 1'intervention. 
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7.3.4. Suggestions et recommandations des participants 
Pour terminer, il est pertinent de degager les principales recommandations qui 
ressortent dans 1'evaluation aupres des participants en ce qui concerne les processus 
suivis pour la realisation de 1'intervention. 
Le premier element qui se demarque est sans doute de reflechir sur les facons de 
maximiser l'integration de la partie pratique dans le deroulement du programme. II 
pourrait etre envisage de debuter par cette composante et de faire un retour aux notions 
par la suite. Considerant que la difficulte de respecter le temps alloue a la partie 
information limitait la partie pratique, cette approche apparait strategique. 
Une autre recommandation est de prevoir une formule plus ouverte qui permette la 
participation au programme pour l'ensemble de membres de l'entourage qui pourraient 
etre interesses par l'approche. Une approche sous forme de rencontre de famille pour 
transmettre le contenu du programme serait pertinente a envisager. Toutefois, il pourrait 
etre plus difficile de realiser la partie pratique avec un trop grand nombre de personnes. 
La stimulation associee a la presence d'un grand nombre de personnes constitue en soi 
une limite importante en risquant de perturber le proche atteint de demence. 
Par ailleurs, il ressort de 1'evaluation qu'il serait pertinent de revoir la partie 
portant sur les fiches de presentation d'idees d'activites dans le document remis aux 
aidants. II importerait de completer le manuel de l'aidant en y ajoutant davantage de 
fiches et en les classant par degre de difficultes en fonction des atteintes des proches 
atteints de demence. 
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7.4. Article intitule « Effects of an adapted leisure education program as a 
means of support for caregivers of people with dementia » 
Titre en francais : Effets d'un programme d'education au loisir adapte comme 
soutien aux aidants d'un proche atteint de demence 
Helene Carbonneau , Chantal, D., Caron ' et Johanne Desrosiers ' . » 
3. Research Centre on Aging, University Institute of Geriatrics of Sherbrooke, 
Sherbrooke, Quebec, Canada 
4. Faculty of Medicine and Health Sciences, Universite de Sherbrooke, Sherbrooke, 
Quebec, Canada 
Avant-propos : Cet article s'inscrit dans l'objectif 3 visant a evaluer les effets du 
programme d'education au loisir adapte. II presente les resultats quantitatifs et qualitatifs 
obtenu suite a la realisation de l'etude experimentale. 
Description de rapport de l'etudiante a l'article : L'etudiante/chercheure a d'abord 
redige la premiere version de l'article. Les directrices ont ensuite commente l'article afin 
que l'etudiante/chercheure apporte les correctifs necessaires. L'etudiante a procede aux 
corrections et resoumis la version corrigee de l'article aux co-auteures et ainsi de suite 
jusqu'a l'entiere satisfaction de toutes les auteurs impliques. 
Specification du statut de l'article : Soumis a la revue Archives of gerontology and 
geriatrics 
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Resume en francos 
The loss of autonomy associated with dementia affects the people with dementia 
themselves as well as their caregivers who are often left feeling powerless and 
incompetent in their caregiving role. Most of the programs developed to support 
caregivers focus on burden and do not consider the positive aspects of caregiving. 
Leisure represents a way to enhance the presence of positive aspects in the caring 
experience. Moreover, leisure might contribute to the maintenance of satisfactory 
relationships between the caregivers and the person with dementia. An adapted leisure 
education program was developed as a means of support to caregiver involvement. This 
study (n = 49) aims to evaluate the impact of this program on caregivers' well-being, 
self-efficacy towards adapted leisure, and quality of the relationship with the care-
receiver. Mixed methods were used. Pretest-posttest with a follow-up design made up 
the quantitative part. In addition, open-end interviews (n=10) were conducted. The 
quantitative results showed few impacts of the program on caregivers. However, the 
qualitative analysis revealed that the intervention had positive impacts for the caregivers, 
care receivers and other family members. This study introduces caregiver support in a 
new, positive perspective by focusing on the positive aspects of caregiving rather than 
the burden. 
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Summary 
The loss of autonomy associated with dementia affects the people with dementia 
themselves as well as their caregivers who are often left feeling powerless and 
incompetent in their caregiving role. Most of the programs developed to support 
caregivers focus on burden and do not consider the positive aspects of caregiving. 
Leisure represents a way to enhance the presence of positive aspects in the caring 
experience. Moreover, leisure might contribute to the maintenance of satisfactory 
relationships between the caregivers and the person with dementia. An adapted leisure 
education program was developed as a means of support to caregiver involvement. This 
study (n = 49) aims to evaluate the impact of this program on caregivers' well-being, 
self-efficacy towards adapted leisure, and quality of the relationship with the care-
receiver. Mixed methods were used. Pretest-posttest with a follow-up design made up 
the quantitative part. In addition, open-end interviews (n=10) were conducted. The 
quantitative results showed few impacts of the program on caregivers. However, the 
qualitative analysis revealed that the intervention had positive impacts for the caregivers, 
care receivers and other family members. This study introduces caregiver support in a 
new, positive perspective by focusing on the positive aspects of caregiving rather than 
the burden. 
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1. Introduction 
The loss of autonomy associated with dementia often comes as a choc, not only for the 
persons affected with dementia themselves, but also for their caregivers which are often 
left feeling powerless and incompetent. These feelings may lead them to reduce their 
contact with the affected person as a defence mechanism. However, the presence of 
significant-others is one of the major factors associated with the quality of life of those 
losing their autonomy (Greene & Monahan, 1982; Thomas & Chambers, 1989; 
Hellstrom et al., 2005). Therefore, support for the maintenance of significant-other 
involvement in the caregiving of the person affected by dementia becomes crucial. Many 
intervention programs have been developed to support the caregivers by reducing the 
negative aspects associated with caregiving yet few have been developed to enhance the 
positive dimensions of their role as caregivers. Levesque and colleagues (2002) provided 
support for the importance of reasserting the value of the positive aspects associated 
with caregiving for a family member. Others (Levesque et al., 2002; Nolan et al., 2003) 
have suggested that this dimension of caregiving should be further incorporated into 
caregivers' support services. It is not enough to provide help and to facilitate caregiving, 
it is also important to reinforce and strengthen the enriching aspects associated with this 
role. 
The enhancement of pleasant moments experienced by the caregiver and their loved one 
affected by dementia is a potential avenue for providing support that is centered on the 
positive aspects of caregiving. Leisure constitutes an ideal means of promoting the 
emergence of positive events between the caregiver and their loved one in daily life 
(Voelkl, 1998). However, the adaptation of recreational activities within the capacities 
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and limits of persons with dementia is not an easy task. Leisure education to help 
families discover how they can share pleasant moments with each other is an approach 
that shows promise as a form of caregiver support. The purpose of this study was to 
evaluate the effects of an adapted leisure education program as a means of support for 
the involvement of those caring for a family member affected by Alzheimer's disease. 
2. BACKGROUND 
Amongst the many activities of daily life, leisure activities are a particularly favourable 
avenue to promote the emergence of enriching moments for caregivers and their loved 
one affected by dementia (Carter et al., 1999; Dupuis & Pedlar, 1995; Voelkl, 1998; 
Bedini and Pheonix, 1999). Not only does leisure encourage the maintenance of their 
relationship (Olsson et al., 1990; Dupuis, 2000), but also it can even become a way for 
them to strengthen their bond (Quayhagen & Quayhagen, 1989; Dupuis & Pedlar, 1995). 
Shared leisure activities would also be a source of satisfaction for caregivers regarding 
their role (Bowlby-Sifton, 2000; Teri & Logsdon, 1991). However, enjoying recreational 
activities with a person with dementia is easier said than done. Assistance with adapting 
recreational activities so that they take into consideration the patient's capacities would 
have a major impact on decreasing the caregiver's stress level (Dupuis & Pedlar, 1995). 
This assistance would allow families to return to a pleasant living situation which would 
continue to blossom instead of a relationship that is focused solely on caregiving. Such 
interventions would attenuate the risk of caregiver exhaustion and as a result contribute 
to keeping the care receiver living at home. 
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Various approaches have been recommended to facilitate leisure practice for caregiver 
of a family member with dementia. Some studies have evaluated the impact of 
participating in organized activities together (Dupuis & Pedlar, 1995; Hokkanen et al, 
2003; Smith & McCallion, 1997). In a qualitative study (n = 4), Dupuis and Pedlar 
(1995) found that caregivers benefited from participating in a musical activity with their 
loved one affected by dementia. A dance/movement therapy for people with dementia 
and their caregivers has also been evaluated in a pilot study (n = 4) however the impact 
of the program on the caregiver was not assessed (Hokkanen et al, 2003). Although 
beneficial, the integration of such organized activities into daily life can be limited by 
scheduling constraints. Support to visit by family training has also been studied (Hansen 
et al., 1988; Linsk et al., 1988; McCallion et al., 1999). Although these programs may 
help families to better communicate with their care receiver and may decrease the 
residents' challenging behaviours, they do little to facilitate the integration of rewarding 
events into their lives. 
Other researchers (Buettner, 1999; Schneider & Camp, 2002; Teri & Logsdon, 1991; 
Teri et al., 1997; Rose et al., 2003) have attempted to include caregivers in the 
development of activities adapted for the care receiver. Such approaches contributed to 
an increased awareness about the care receiver's potential and to the identification of 
strategies that could be used to adapt the activities and make them suitable for the care 
receiver (Miller & Butin, 2000). They were however limited in that they gave little 
consideration to how this affected the caregivers and instead focused on the functioning 
(depression, behaviours) of the care receiver with dementia. As a result, the caregivers 
see themselves as having to take on yet another responsibility, that of knowing how to 
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increase the well-being of their loved one with dementia. Nevertheless, the researchers 
reported secondary effects for caregivers that participated in these types of programs 
such as an improvement in the quality of the visits, a perception of social support or 
psychological well-being (Dupuis & Pedlar, 1995; Teri et al., 1997) and a perceived 
decrease of caregiver burden (Schneider & Camp, 2002). In addition, an experimental 
study (Teri et al., 1997) showed that such an approach could help decrease depressive 
symptoms not only for the person with dementia (p < 0.001) but also for their caregiver 
(p < 0.01). In summary, although diverse attempts have been made to increase leisure 
participation of caregivers with their care receiver affected by dementia, they had many 
limitations. They were often concerned with only one type of activity (e.g. music or 
Montessori activities), they centered mostly on the experiences of the person with 
dementia (the main focus being their behaviours) and the majority did not allow for the 
development of a shared autonomous leisure practice between the caregiver and loved 
one with dementia. Moreover, many of these were pilot studies, which greatly limit the 
generalizability of the results. It therefore becomes important to go deeper with our 
thinking about how to make the most of the inclusion of leisure activities in the daily 
lives of caregivers with their receivers. 
Leisure interventions designed to promote the maintenance of leisure practice in daily 
life for the caregiver/care-receiver team are recommended (Olsson et al., 1990). Carter 
and collaborators (1999) discussed support programs where the theme of leisure had 
been integrated, but even then, only 1 to 2 leisure sessions were included. Other 
researchers (Charters & Murray, 2006; Hagan al., 1997/98, Hughes et Keller, 1992) have 
proposed a leisure education approach centred on the caregiver's recreational activities 
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as a mode of respite or a way to mediate stress. To our knowledge, no study has 
evaluated a support program for caregiver of person affected by dementia which was 
focused on the education of adapted leisure. A leisure education approach which leads to 
a satisfying leisure lifestyle that is shared by the caregiver and the person affected by 
dementia is a novel and unique way to support the caregivers' involvement. 
The present study was aimed at evaluating an adapted leisure education program as 
support for caregivers of a person with dementia. More specifically, it was designed to 
determine the effects of the program on the general well-being of the caregivers, the 
quality of caregivers and care-receiver relationship, the caregivers' perception of their 
self-efficacy towards adapted leisure, and the meaning of the caregiver's role in daily 
life in daily life. 
3. METHOD 
3.1. Design 
A mixed-method design was used in this study. An experimental pretest-postest design 
was employed for its quantitative aspects. Caregivers in the experimental group went 
through the program along with their loved one affected by dementia. Caregivers in the 
control group were either receiving the usual services provided the Alzheimer's Society 
or participating in the activities regularly offered in their care receiver's nursing home. 
For the qualitative part, semi-structured interviews were conducted on a limited number 
of participants (n = 10). Appropriate ethics committees have approved this study and 
subjects gave an informed written consent to participate in the study. 
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3.2. Quantitative Part 
3.2.1. Recruitment and Participants 
The participants of this study were the caregivers of a person affected by dementia. A 
total of 49 caregivers participated in the study. Fifty-two percent of them were caring for 
a parent and 30% of them were caring for their spouse with the majority of them being 
women. To be considered for the study, the caregivers had to be offering regular care, 
that in the least, be visiting the care receiver once a week. The caregivers also needed to 
have difficulty occupying their free time with their loved one with dementia. 
The caregivers considered in this approach came from the home or the institution in 
order to reflect the continual aspect of the caregiver role (Mahoney, 1998; Gladstone & 
Wexler, 2000). The participants were from four cities in the province of Quebec: 
Sherbrooke, Montreal, Granby and Shawinigan. They were recruited amongst the people 
registered to an Alzheimer's Society in one of the four cities as well as from 
intermediate care and long term care setting. The participants were randomly assigned to 
either the control or the experimental group via the cluster sampling method in order to 
ensure an equal distribution of spouses and other types of caregivers in the two groups. 
Warranting the use of the cluster sampling method in this case are results from previous 
studies (Quayhagen & Quayhagen, 1988; Lawton et al., 1991; Riddick et al., 1992) 
which indicated significant differences in the caregivers' experiences depending on the 
type of relationship they had with the care receiver. 
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Measures were taken at three time points: immediately before the intervention (tO), 
immediately after the intervention (tl) and one month after the intervention (t2) to see 
whether the intervention effects were maintained. 
3.2.2. Operational model of the variables and measurement tools 
A framework was developed to illustrate the links of causality between the identified 
determining factors and the sought-after results of the intervention program (Figure 7.5). 
This study is therefore based on a model where the impacts of the adapted leisure 
education program are seen only once the feelings of self-efficacy towards adapted 
leisure, which are conducive to the increase of pleasant moments in the caregiver's daily 
life, have increased. This model establishes that the adapted leisure education 
intervention should improve the quality of the caregiver and care receiver's relationship 
as well as the meaning of the caregiver's role in daily life, which in turn would influence 
the caregiver's general well-being. 
The adapted leisure education program is the independent variable in this study. The 
program stems from a humanistic perspective aimed at enhancing the positive aspects of 
caregiving. It has been developed and pilot tested with four caregivers (Carbonneau et 
al., In press b). The intervention methods used in this program are based around three 
theoretical elements: the relationship-centred approach (Adams & Gardiner, 2005), the 
leisure education principles (Mundy, 1998) and a few behavioural theories (Bandura, 
2004; Beck, 1979; Combs et al., 1976). In addition, the program's contents are founded 
on a leisure intervention approach adapted for dementia patients (Carbonneau et al., 
2005) where the focus is on the leisure process instead of the results. The program also 
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takes into consideration the principles of adapted communication and the adaptation of 
activities to make them appropriate to the capacities and limitations of people with 
dementia. The program was administered on an individual basis by two facilitators who 
were trained in the approach. It was made up of four to six individual sessions with a 
follow-up over the telephone. The general structure of the program activities can be seen 
in Table 7.7. 
Independent variable Intermediate variable 
Adapted leisure 
education program 
Caregivers' adapted 
leisure self-efficacy 
Dependant variable 
Caregiver-care 
receiver relationship 
quality £ 
• Caregivers' general 
well-being 
Controls variables 
Caregivers: 
• Gender 
• Level of perceived health 
• Scholars 
• Level of occupation 
• Income 
Care-receiver: 
• Level of cognitive disabilities 
Dyad: 
• Previous relationship quality 
Figure 7.5: Variables framework 
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Table 7.7: General presentation of program activities 
1st activity Individual session with Clarifying caregivers personal situation 
the caregiver 
2nd activity Optional session with 
the caregiver 
Communication issues 
3rd activity Dyad session Communisation issues follow-up 
Presentation of pleasant events concept 
Experiencing adapted activities with the care 
receiver 
4th activity Dyad session with a 
third part 
Leisure approach presentation 
Identification of significant activities 
Experiencing adapted activities with the care 
receiver 
5' activity Phone follow-up Follow-up of activities integration 
6th activity Dyad session with a 
third part 
Face difficulties follow-up 
Experiencing adapted activities with the care 
receiver 
7th 7 activity Phone follow-up Follow-up of activities integration 
8th activity Optional session with 
the caregiver 
Learning consolidation 
The level of implementation of the program was measured for each participant in order 
to document the intervention's level of effective applicability. The number of sessions 
and their length, along with data obtained from the participant's session files, made it 
possible to calculate the percentage of activities achieved at each session in relation to 
the initial content planned for the program. A global percentage of the program's 
implementation was calculated using the number of sessions and the results from the 
analysis of activities accomplished during the sessions. 
253 
3.2.2.1. Dependent variables 
The General Weil-Being Schedule (Dupuy, 1978) was used to evaluate the well-
being of the caregiver. It has 18 items and measures six dimensions: anxiety, depression, 
positive well-being, emotional control, vitality and general health. The score can range 
from 0 to 110 with a higher score corresponding to a better well-being. Its test-retest 
intraclass correlation coefficient is 0.82 with a 95% confidence interval ranging from 
0.71 to 0.89 and an internal consistency of 0.92. The average correlation of one item 
with the total score is of 0.66. All inter-item correlations are positive and they range 
from 0.22 to 0.69. A factorial analysis using principle components indicated that the first 
factor explained 50.1% of the variance. 
The quality of the relationship was measured using the Relationships in elder care scale 
(Lyonette & Yardley, 2003). This tool was developed using a qualitative pilot study. The 
score can range from 12 to 60 with a high score suggesting a higher quality of the 
relationship. The metrologic data showed good validity (Lyonette et Yardley, 2003). The 
links between the results on this tool with caregiver satisfaction and stress level confirm 
its construct validity. This tool also has a good global homogeneity with Cronbach's 
alpha of 0.87 for the 12 items. In addition, the test-retest reliability is good with a 
Pearson correlation coefficient of 0.74. 
3.2.2.2. Intermediate variable 
Bandura's method (1982) was adapted to evaluate the feeling of self-efficacy towards 
adapted leisure. Bandura's method has been successfully used to develop measurements 
of self-efficacy that are specific to the individual (Miller et al, 1999), particularly for 
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caregivers (Steffen et al., 2002). This measurement tool is made up of four questions, 
each with sub-questions, for which the caregivers indicate whether they feel completely 
able (10) to not at all able (0) to plan (identify suitable activities, find the necessary 
materials), organize (adapt the activities, set the scene) and accomplish shared leisure 
(share pleasant moments, visit with friends, do activities) with their care receiver 
affected by dementia. The final score varies from 0 to 150 with a higher score indicating 
greater feelings of self-efficacy. 
3.2.2.3. Control variables 
Control variables were taken into consideration to assure group equality. These variables 
were chosen based on clinical experience and results obtained from previous research on 
caregiver support (Hebert et al., 2003; De Vugt et al., 2003). There were five variables 
regarding the caregiver: perceived health, education, gender, availability and 
socioeconomic status. For the care receiver with dementia, the severity of their cognitive 
problems was determined from their medical file (for those living in an institution) or 
from information provided by their family doctor (for those living at home). In addition, 
a control variable regarding the dyad, the quality of the caregiver/care receiver 
relationship, was evaluated using the Relationship Rewards measure developed by 
Williamson et collaborators (2001). This tool has good homogeneity with Cronbach's 
alphas of 0.81 and 0.84. The test scores can range from 4 to 20. 
3.2.3. Quantitative data analysis and sample size 
After having described the study's participant characteristics, both groups were 
compared at pre-test to assure that they did not differ significantly. Independent t-tests 
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were applied to the continuous variables. Fisher's Exact Test was used to compare the 
categorical variables between the two groups except for the perceived health variable 
where the Mann-Whitney test was applied. For the study objectives, a repeated measures 
analysis of variance with a 2-level between group variable (Group membership) and a 3-
level within group variable (Time points) was used. The Group by Time interaction was 
used to analyse the program's effectiveness on each of the dependent variables. Based 
on a type I error of 5% and a power of 80, a total of 26 subjects per group were needed 
to detect a moderate to large standardized difference on the general well-being scale 
(Machin et al., 1997). 
3.3. Qualitative Part 
Semi-structured interviews were conducted with a limited number of caregivers (n = 10) 
from the experimental group. The interviews allowed the impact of the program to be 
documented from the caregivers' perspective in a way that was different and 
complementary to the quantitative measures used (Patton, 1997, 2001). Purposeful 
sampling was used to create a sample which included participants who had responded 
well to the program as well as those who had not responded so well. The interview 
contained open-ended questions designed to give the caregivers a chance to express 
themselves using their own words regarding their experience with the program. An 
interview guide was developed and validated using a pilot study. The interviews took 
place in a location chosen by the participant (in their home, in their care receiver's 
institution or at the research center) and were approximately one hour long. A research 
assistant experienced with this type of interview but who was not a part of the 
intervention process conducted the interviews which were audio taped and transcribed 
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verbatim. The transcripts were then analysed using the analytical questioning method 
(Paille & Mucchielli, 2003). This approach involves a systematic process of collecting, 
regrouping and examining the themes in the verbatim transcription. The aim of the 
qualitative data analysis was to document, at a deeper level, how the program affected 
the daily life experiences of the caregivers with their care receivers. The NVivo 2 
program was used for this approach. 
4. RESULTS 
At the first time point (tO), the subjects in the experimental group were comparable to 
those in the control group on the variables measured. Table 7.8 describes the 
characteristics of the participants in both groups at tO. 
Of the 49 subjects recruited at the start of the study, 39 completed the entire research 
program, of which 20 were in the experimental group. In the control group, one of the 
subjects withdrew from the study shortly after tO and contact was lost with two other 
subjects. In the experimental group, two participants dropped-out prior to starting the 
intervention, two more left because they felt the program was not addressing their needs, 
one caregiver withdrew for personal reasons, another caregiver had to withdraw because 
their care receiver with dementia refused to participate and one caregiver passed away. 
Figure 7.6 provides a summary of the participants' progression through the study. 
Analysis of the program's implementation level showed that the program was executed 
at more than 80% for 55% of the participants in the experimental group. Only two 
participants received less than 60% of the program's contents. Table 7.9 presents the 
details of the program's implementation level. 
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Table 7.8 : Participant characteristics at tO 
Categorical 
variables* 
Continues 
variables ** 
Variables 
Gender 
Type of 
relation 
Age 
Scholars 
Income 
(cdn $) 
Perceived 
health 
Women 
Men 
Spouse 
Adult child 
Other 
<40 
40 to 54 
55 to 69 
>70 
Elementary 
Secondary 
College 
University 
< 20 000 
20 000 to 50 000 
> 50 000 
Excellent 
Good 
Average 
Worse 
Level of care Weak 
receiver 
cognitive 
disability 
Weak-moderate 
Moderate-severe 
Severe 
Level of occupation (/ 25) 
Previous 
(/16) 
Adapted 
(/150) 
relationship quality 
leisure self-efficacy 
Actual relationship quality (/60) 
General well-being (/l 10) 
Experimental 
group (n=26) 
21 (80.8 %) 
5 (19.2 %) 
8 (30.8 %0 
15(57.7%) 
3(11.5%) 
2 (7.6 %) 
9 (34.6 %) 
12 (46.2 %) 
3(11.5%) 
1 (3.8 %) 
9 (34.5 %) 
9 (34.6 %) 
7 (26.9 %) 
6(23.1%) 
11(42.3%) 
7 (26.9 %) 
8 (30.8 %) 
11(42.3%) 
6(23.1%) 
1 (3.8 %) 
4(15.4%) 
9 (34.6 %) 
8 (30.8 %) 
5 (19.2%) 
9.6 (±2.1) 
12 .7 (± 2.5) 
80 .9 (± 24.8) 
43 .2 (± 5.9) 
71 .1 (± 18.4) 
Comparison 
group (n=23) 
19 (82.6 %) 
4(17.4%) 
8 (33.3 %) 
13 (56.5 % 
2 8.6 %) 
0 (0%) 
7 (30.4 %) 
12 (52.2 %) 
4(17.4%) 
1 (4.2 %) 
7 (30.4 %) 
8 (34.8 %) 
7 (30.4 %) 
4 (18.2 %) 
13 (59.1 %) 
5 (22.7 %) 
6 (26.1 %) 
13 (56.5 %) 
2 (8.7 %) 
2 (8.7 %) 
0 (0 %) 
7 (30.4 %) 
11(46.8%) 
5(21.7%) 
9.5 (±2.1) 
12 .8 (±2.1) 
79 .9 (±28.1) 
42 .6 (±6.1) 
66 .7 (± 22.8) 
P 
values 
1 
1 
0.68 
1 
0.79 
0.48 
0.24 
0.93 
0.79 
0.89 
0.74 
0.46 
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Initial sample 
(n = 49) 
Home 
n = 8 
At the 
beginning 
Experimental 
group (n = 26) 
IC 
n = l l 
O 
Comparison 
group (n = 23) 
LTC 
n = 7 
Home 
n=7 
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n = 1 0 
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Experimental group at the end 
n = 20 
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n = 19 
S = Spouse 
O = Other caregivers types 
IC = Intermediate care 
LTC = Long term care 
Figure 7.6: Synthesis of subjects' participation 
Table 7.9: Program activities implementation level 
Activity number 5 activities 
6 activities 
7 activities 
8 activities 
< 60 % 
60% to 80% 
> 80 % 
1 (5 %) 
8 (40 %) 
5 (25 %) 
6 (30 %) 
2(10%) 
7 (35 %) 
11(55%) 
Level of realisation compare to the plan 
Session length mean 105 minutes 
Program length mean 9,5 weeks 
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4.1. Quantitative Part 
The ultimate goal of the program, which was to enhance the general well-being of the 
caregivers, was not reached. The t-test of the difference between the means at both 
measurement time 1 and 2 did not show any significant difference for the experimental 
and the control group. Also, the Group by Time interaction did not show any difference 
between the groups for this variable (see Table 7.10). 
A significant improvement was observed for the feeling of self-efficacy between tl and 
tO and between t2 and tO for the experimental group. The control group also improved 
on this variable between tl and tO but not between t2 and tl . The Group by Time 
interaction again showed no significant difference between the two groups. 
Lastly, analysis of the difference between the means on the quality of relationship 
measure showed a significant improvement for the experimental group. This was not 
seen in the control group. The Group by Time interaction did not show a significant 
difference between the two groups though it did approach significance in the expected 
direction (p = 0.07). 
4.2. Qualitative Part 
Analysis of the qualitative data obtained from the semi-structured interviews highlighted 
the effects of the program on the caregiver's feelings of self-efficacy, the quality of the 
relationship and the meaning of the caregiver's role in daily life. Furthermore, from the 
caregiver's perspective, the effects of the program spread to others in their circle of 
friends and family members as well as to the care receiver. 
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4.2.1. Effects on the caregiver 
Analysis of the qualitative data revealed that the participants perceived an enhancement 
in self-efficacy towards various aspects. Many reported that it had become easier for 
them to generate pleasant moments which in turn facilitated their interactions with their 
loved one affected by dementia. A caregiver describes how the integration of activities 
proposed during the intervention into their lives has affected her visits with her mother. 
"At some point I realized that when I was doing some of the activities, she 
was joining in. It was less painful [...] they were little activities [...] we 
had fun, we laughed! I think that it's fun to see that we can do that with our 
mother, these simple little games." (Daughter 2) 
The program did more than impact the development of feelings of self-efficacy 
regarding the adaptation of activities with the care receiver, as is suggested by this 
excerpt: "She (the facilitator) showed me all the activities to do, but she also showed me 
how to get closer to her" (Daughter 4). The program therefore helped the participants to 
not only find suitable activities that they could do but also more importantly to know 
how to achieve them with their care receiver. One participant describes how she learned 
to adapt the activities to her mother's capabilities: "The activities themselves did not 
really pose a problem; it was more about evaluating what would correspond with Mom 
[...] with time I considered more her capacity to participate in the activity." (Daughter 
5). Another participant adds: "From the moment where I understood that it was not 
necessarily about the activity, that it was about the relationship [...] and the approach, 
that was such a beautiful discovery." (Daughter 6). In addition to the integration of the 
activity adaptation concept, the ability to better decode their care receiver's reactions 
was reported by many participants as a significant impact of the program in their lives. 
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When talking about her participation in the program, one caregiver expresses what she 
retained from the experience: "... look a little more, observe how she reacts a little more, 
how she is, her look, when she starts to tremble, these little signs when she is more 
anxious. So a better observation." (Daughter 2). 
The participants also reported having developed their ability to behave more 
appropriately towards their care receiver's behaviours. One caregiver explains: "It's 
mostly about seeing her behaviour and me adapting myself a little bit without trying too 
much to make her do activities [...] It's about observing and adapting myself a little bit 
to where she is at." (Daughter 3). Knowing how to better deal with the reactions and 
behaviours of the loved one with dementia is certainly an important effect of the 
program, which contributes to the caregivers' feelings of self-efficacy. 
"The program led me to better understand how to be with my mother 
the way she is [...] Before, I wasn't sure that I was doing the right thing 
[...] I find now [...] I feel more adequate for her and better about myself as 
well." (Daughter 5) 
Thus, following the program, the participants manifested an increased confidence in 
their capacities to accomplish pleasant activities with their care receiver, which led them 
to want to continue, even more so, to be involved despite the challenges. As was said by 
a spouse: "Try, and if it doesn't work we'll adapt that too." (Spouse 1). A daughter 
added: "I find it good, and it is with simple things [...] within arms reach that you can do 
something, [...] To see the simplicity [...] Sometimes we over-complicate our lives." 
(Daughter 2). 
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Combined with the knowledge of how to better decode the reactions of their care 
receiver and having more opportunities to enjoy pleasant moments together, the 
intervention program encourages a relationship of better quality in daily life between the 
caregiver and care receiver. One caregiver describes: "The program soothes [...] 
because you can have fun with your mother" (Daughter 1). Another participant adds: "I 
have more fun going to see my mother [...] It has brought me much happiness with her." 
(Daughter 2). 
In addition, participation in the program allowed some caregivers to regain a meaningful 
relationship with their care receiver. It allowed them to become something other than a 
caregiver and be in touch once again with the fundamental elements of the relationship 
with their loved one with dementia. 
"I realized just how much, despite the illness, my mother was my mother 
and she would always bring something to my life [...] I am not only in a 
relationship where I give, it gives a lot to me too." (Daughter 6) 
Rediscovering this link with the care receiver contributes to a feeling of continuity in the 
relationship, which in turn influences the development of the meaning of the caregiver's 
role in daily life. 
By sharing pleasant moments with the care receiver, the meaning of the caregiver's role 
in daily life develops in a more optimistic perspective. The caregiver's role takes on a 
new meaning and ceases to be an essentially difficult and burdening experience. A 
caregiver explains: "It was as if I had gone from complete darkness to the light". She 
adds: "It gave me like an opening where I could see that a lot was still possible" 
(Daughter 6). By participating in the program, the caregivers rediscover opportunities 
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whereby they can experience fulfilling moment with their care receiver. Through these 
fulfilling moments, the caregivers assign a deeper meaning to their caregiving 
experience. A spouse describes how participating in the program allowed her to 
approach her caregiving experience more positively: 
"I find that it is very motivating because you have to find a reason to live to 
make this period in life worthwhile. And I find that there actually are 
beautiful things to go and get in there. It's big for me to see [...] that we 
are able to live it and to live it well." (Spouse 1) 
In summary, participation in the program modifies the caregiver's perception of their 
experience and brings them to see their role as a positive opportunity rather than purely 
as a burden. 
Many participants also made a global reference to the support brought to them by the 
program. The chance to talk about their experience was certainly a useful element for the 
caregivers. One caregiver expresses: "It brought me many things. Just being able to 
express how I was feeling was good" (Daughter 1). However the following excerpt show 
how this can have its limits: "Since the sessions have ended, I find it a little more 
difficult." (Daughter 1). It is therefore important to take it further than listening and to 
support the caregiver's skill acquisition. Another caregiver specifies: "I think that people 
living a situation like that need support [...] and ideas [...] Someone who listens [...] 
But also someone who can suggest things. So that we don't come out of this session with 
nothing." (Daughter 4). Therefore, the program not only provided the caregivers with 
emotional support, it also equipped them to cope with their care receiver in daily life. 
This aspect stood out as one of the program's important impacts for the caregivers. 
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Learning to take care of oneself and respect one's limits were also effects of the program 
that emerged from the interviews. One caregiver says: "I look for things so that now it is 
enjoyable for me!" (Spouse 1). Many participants mentioned a decrease in their feelings 
of guilt. Having a more realistic vision of the situation eases the tensions experienced by 
the caregivers. When talking about what she retained from the approach, one caregiver 
says: "It can happen that one time you come and it doesn't work [...] that's ok, it's like 
that", she adds "It's always heavy [...] I accept it more however, with the program, I've 
accepted more" (Daughter 1). 
4.2.2. Widespread impact 
The proposed approach seems effective enough for the participants to feel the need to 
share it with others. Some participants invited people in their circle of friends and family 
to participate in a session or gave them copies of the documents received during the 
sessions, thereby allowing them to also integrate some of the program's concepts into 
their relationship with the loved one affected by dementia. One participant tells: "My 
sister who didn't believe in this, now she's doing games when she comes here." 
(Daughter 4). Another caregiver explains: "Me, I shared with my brothers and sisters 
[...] everyone benefits from these little tricks. I think that it has brought me a lot and 
also to my brothers and sisters." (Daughter 2). She adds: "What I would have liked, was 
for it to be the whole family there when possible so that a little bit of information is 
given to everyone." (Daughter 2). Other participants report that the approach should be 
passed on to the staff in the institutions as is suggested by the following quotes: "I find 
that it isn't just the families that should be made aware." (Daughter 5) and "I would like 
this program to be offered [...] to the people managing the institutions" (Daughter 2). 
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Although the program is focused on supporting the caregivers, according to them the 
discovery and implementation of meaningful activities for the caregiver-care receiver 
dyad also improves the quality of life of the care receivers. One son describes how the 
activities were beneficial for his father as much as for himself: "By doing a little activity 
[...] I found that he was more serene [...] Then you can leave peacefully." (Son 1). A 
daughter adds: "I would drive her back and she did not ask me to stay as often [...] 
Maybe she had appreciated being with me more when we did things like that [...] and 
me I was probably feeling more relaxed and open." (Daughter 4). Sharing enjoyable 
moments thereby facilitated the care receivers' adaptation and decreased their 
manifestations of insecurity. 
5. DISCUSSION 
This study's aim was to evaluate the effects of an adapted leisure education program as a 
means of support for caregivers of a person affected by dementia. The quantitative 
results showed few positive impacts of the program for the caregivers. Indeed, no 
significant differences were found between the two groups on measures of the 
intermediate variable the self-efficacy towards adapted leisure as well as on measures of 
the general well-being or quality of the relationship, which were the two dependent 
variables in the study. 
Nonetheless, the statistical trend observed at the quantitative level ( p = 0.07) and the 
qualitative results illustrate the potential impact of the adapted leisure education program 
on the caregivers' feelings of self-efficacy towards carrying out activities with their 
loved one affected by dementia. In a pilot study (n = 6), Miller and Butin (2000) 
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observed that a program aimed at enabling caregivers to integrate activities which are 
meaningful to their care receiver with dementia also served as a source of support to the 
caregivers, particularly via the identification of strategies for activity adaptation. 
Analysis of the qualitative interview data expands and completes the understanding of 
the effects of the adapted leisure education program on the feelings of self-efficacy. This 
analysis makes it clear that the quantitative methods employed to evaluate the feelings of 
self-efficacy in adapted leisure may have been restricted in range and therefore captured 
only a small portion of reality in leisure practice with a person affected by dementia. The 
questionnaire used to measure self-efficacy in adapted leisure focused mainly on the 
selection and adaptation of leisure activities and considered less the implementation 
aspect. The qualitative data showed that most of the program's effects related to how the 
caregivers interacted with their care receiver and few of them were about selection and 
adaptation of the activities. Therefore, knowing how to identify and adapt meaningful 
activities are necessary but not sufficient conditions to allow for the integration of 
leisure into the caregivers' daily life with their care receiver. Knowledge of how to 
introduce and then adjust the activity online seems to be even more important and is one 
of the caregivers' needs. Analysis of the qualitative data demonstrates how actually 
implementing the activity with their loved one or observing the facilitator's way of 
interacting with their care receiver had an impact on the participants' ability to integrate 
the theoretical notions of the program. In this quote a caregiver expresses well what 
practicing activities along with the communication of knowledge brought her: "So to 
integrate what I had as the notion of validation, the notion of diversion, [...] those are 
things that I knew [...] But then I had like a demonstration, [...] I could see her do it, 
and then I was like able to do it" (Daughter 5). 
268 
Along the same lines, the trend observed with the quality of the relationship variable 
suggests the relevance of the variables framework which stipulates that the program will 
have an effect of the quality of the relationship by increasing the presence of pleasant 
moments between the caregiver and care receiver. This confirms observations from 
previous research (Voelkl's (1998), Olsson and colleagues (1990) Dupuis (2000) Dupuis 
& Pedlar, 1995) that shared leisure practice is one of the sources of satisfaction in the 
relationship. However, the measurement tool used in this study to evaluate the current 
relationship has some limitations in that it gives little consideration to the daily 
interactions and much consideration to global elements of the relationship. It would be 
useful for future studies to consider using a measurement tool that could capture the 
quality of daily interactions more effectively. 
The analysis of the theoretical grounds in the causal model underlying the adapted 
leisure education program is a strength of this study. This approach addresses the 
recommendations of Chen (2005) and of Carradice, Beail and Shankland (2003) who 
invite us to verify the relevance of the postulates underlying the intervention. Thus, it 
appears that the program could have acted upon the targets at which the intervention is 
aimed. However, the absence of an effect on the general well-being raises questions 
regarding the strength of the presumed links between the intermediate variables and the 
dependent variable. Yet in a meta-analysis, Pinquart and Sorensen (2004) demonstrated 
that events which enrich the caregiver role are associated with subjective well-being. 
Indeed, although studies have found links among various positive aspects of the 
caregivers' role and their well-being, the present study does not allow us to confirm such 
links. 
269 
This study's qualitative data also suggested that the program had an impact on the 
development of the meaning of the caregiver's role in daily life. These results are in 
accordance with the demonstration proposed by Farran and colleagues (1991) regarding 
the impact of daily life on the assignment of a meaning of the caregiver's role in daily 
life. 
Other avenues also emerged from the analysis of the qualitative data. For example, the 
possibilities of a widespread impact via the sharing of program information suggest that 
it may be advantageous to modify the program to facilitate the participation of the care 
receiver with dementia's circle of friends and family members. The sharing of concepts 
among many family members could, at the end of the program, become a form of peer 
support and bring a type of continuity to the intervention. Lastly, the qualitative analysis 
provided a glimpse of the intervention' potential benefits for the person with dementia. 
Although this intervention aims to provide caregiver support, the implementation of the 
program may be beneficial for the persons with dementia by allowing them to rediscover 
a leisure lifestyle adapted to their capacities. These results are in accordance with those 
of Teri and colleagues (1997) which noted that an increase in pleasant activities 
decreased symptoms of depression in persons with dementia. Bowlby-Sifton (2000) 
stated that to be involved in activities is to be involved in life. Fazio and colleagues 
(1999) added that supporting ones involvement in meaningful activities adapted to their 
abilities and limitations is a fundamental component of care for persons with dementia. 
However, the program's impact on the persons with dementia was not rigorously 
evaluated. It would be essential to plan for such an evaluation to be used with next 
studies in order to better understand the effects of the intervention as a whole. 
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In summary, however if quantitative results show few impacts, the qualitative part of 
this study highlighted the potential of the adapted leisure education program to improve 
the quality of life of the caregivers and the care receivers with dementia. In addition, by 
targeting the enhancement of positive aspects associated with the caregiving role, this 
program subscribes itself to the current trend seen with intervention programs; that of 
advocating the importance of reinforcing the individual's potential as opposed to 
focusing solely on reducing the difficulties they face. 
This study had some limitations. Thus, although non-conclusive, some of the results 
allowed a glimpse at the possible impact of the program that a higher statistical power 
may have detected for the feelings of self-efficiency and quality of the relationship. In 
this study, a sample size of 26 participants per group was required for the detection of a 
moderate to large effect, yet only 21 subjects in the experimental group and 19 in the 
control group completed the intervention. Participant recruitment took place over two 
years. The study was subject to an ethical stipulation which required it to have a legal 
guarantor duly identified for each of the participant affected by Alzheimer disease. 
6. CONCLUSION 
This study allowed us to analyse the potential of a new avenue in encouraging caregiver 
involvement with persons affected by dementia. This approach aims to enhance the 
positive aspects of the caregiving role. More specifically, it focuses on reinforcing the 
satisfaction obtained by the caregivers through the experience of sharing pleasant 
moments with their loved one affected by dementia. The adapted leisure education 
program used in this study tackles the caregiver support issue from a different angle. It 
does so by placing more focus on the positive aspects associated with the role of 
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caregiving for a person affected by dementia instead of on the negative aspects, such as 
caregiver burden. By doing this, it subscribes itself to the emerging paradigm of 
optimistic psychology which advocates the importance of placing emphasis on the 
reinforcement of a person's capacities as opposed to focusing solely on reducing the 
difficulties they face. 
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7.5. Article intitule « Facteurs determinants de l'efficacite d'un programme 
d'education au loisir adapte aupres d'aidants d'un proche atteint de 
demence » 
Helene Carbonneau1, Chantal, D., Caron1'2 et Johanne Desrosiers1'2. 
5. Research Centre on Aging, University Institute of Geriatrics of Sherbrooke, 
Sherbrooke, Quebec, Canada 
6. Faculty of Medicine and Health Sciences, Universite de Sherbrooke, Sherbrooke, 
Quebec, Canada 
Avant-propos : Cet article s'inscrit dans l'objectif 4 visant a identifier les facteurs 
determinants de l'efficacite du programme d'education au loisir adapte fonde theorique. 
II presente le processus d'analyse mixte des facteurs retenus a partir des ecrits 
scientifiques et de ceux issus de Fanalyse des donnees qualitatives. 
Description de l'apport de l'etudiante a l'article : L'etudiante/chercheure a d'abord 
redige la premiere version de l'article. Les directrices ont ensuite commente l'article afin 
que l'etudiante/chercheure apporte les correctifs necessaires. L'etudiante a procede aux 
corrections et resoumis la version corrigee de l'article aux co-auteures et ainsi de suite 
jusqu'a l'entiere satisfaction de toutes les auteurs impliques. 
Specification du statut de l'article : Pas encore soumis 
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Resume 
Cette recherche vise a identifier les facteurs determinants de l'efficacite d'un programme 
d'education au loisir adapte qui a ete developpe et evalue dans une perspective de soutien a 
l'implication des aidants d'un proche atteint de demence. En effet, il importait de 
comprendre sous quelles conditions ce programme etait le plus susceptible d'etre benefique 
aux proches aidants. Cette etude a ete realisee en utilisant un devis mixte. Ce devis 
comportait une dimension deductive en evaluant quantitativement l'impact de facteurs 
d'influence potentiels et une dimension inductive en analysant qualitativement des 
diverses donnees pour comprendre quels autres facteurs auraient pu influencer le 
processus du programme. Ainsi, divers facteurs releves dans les ecrits scientifiques ont 
ete documented quantitativement. De plus, des entrevues semi-dirigees ont ete menees 
aupres d'aidants ayant le plus ou le moins beneficie du programme d'intervention. 
Finalement, l'analyse qualitative de documents (journaux de bord, dossiers de suivi) a 
permis d'approfondir la comprehension des facteurs determinants du programme. Le 
type de relation predominante entre 1'aidant et l'intervenant ainsi que le type de 
preoccupation dominante des aidants sont les deux facteurs qui expliquent le mieux les 
differences d'impacts du programme. La connaissance de ces elements sera utile pour 
permettre une utilisation plus efficiente du programme d'education au loisir adapte en 
clinique. 
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Avec le vieillissement de la population, le soutien aux aidants d'un proche atteint de 
demence est devenu une thematique tres presente en recherche au cours des dernieres 
decennies. Dans le but de reduire les aspects negatifs du role d'aidant, des programmes 
d'intervention ont ete developpes et evalues par des chercheurs (Acton & Kang, 2001; 
Levesque et al., 2002; Mittelman, Roth, Haley & Zarit, 2004). Toutefois, peu de 
programmes ont ete concus pour rehausser les aspects positifs du role d'aidant. Entre 
autres approches, la pratique de loisir partage par les aidants et leur proche atteint de 
demence represente une voie interessante de soutien aux aidants en favorisant le 
rehaussement des moments plaisants dans leur quotidien. A cet egard, un programme 
d'education au loisir adapte a recemment ete developpe dans une perspective de soutien a 
l'implication des aidants d'un proche atteint de demence (Carbonneau et al., accepte, a). Ce 
programme vise a rehausser les moments plaisants dans le quotidien des aidants avec leur 
proche par la pratique d'activites de loisir adaptees. De telles activites permettent a l'aidant 
d'interagir avec son proche pour autre chose que la dispensation de soins et sont favorables 
au renforcement de leur relation. Le programme d'education au loisir adapte se realise de 
facon individuelle au travers de 4 a 6 rencontres, comportant une partie theorique 
(aidant) et une partie pratique (aidant et proche), ainsi que de deux suivis telephoniques. 
Ce programme vise a amener l'aidant a acquerir une perception du loisir adaptee au 
contexte de la demence et a developper sa confiance en sa capacite a realiser des 
activites recreatives avec son proche atteint de demence. Ce programme a fait l'objet 
d'une etude experimentale qui a permis d'en evaluer les effets (Carbonneau et al, 
soumis). 
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Savoir dans quelle mesure une intervention obtient les effets escomptes est interessant en 
soi. Toutefois, cela n'est pas suffisant pour permettre un transfert efficient du programme 
evalue vers la clinique puisqu'il importe aussi de comprendre sous quelles conditions le 
programme est le plus propice a apporter les resultats attendus. L'analyse des processus en 
cause dans les programmes de soutien aux aidants est essentielle pour mieux 
comprendre quels aspects de l'intervention sont responsables des changements observes 
(Burgio et al., 2001). Souvent, cette analyse se limite a la validation des mecanismes 
intermediaires retenus dans le modele causal c'est-a dire a evaluer les liens entre 
l'intervention, les determinants (variables intermediaires) et les resultats attendus 
(variables dependantes). Chen (2005) invite les chercheurs a tenir compte aussi des 
facteurs susceptibles d'agir comme moderateurs de l'intervention. En effet, certains 
facteurs peuvent interferer avec les mecanismes intermediaires cibles et influencer le 
cours de l'intervention. Selon Chen, ces facteurs moderateurs referent aux conditions de 
realisation de l'intervention telle les caracteristiques des participants, le contexte 
organisational ou le taux d'implantation du programme. L'analyse des facteurs 
moderateurs est done utile pour mieux cibler quelle intervention est la plus efficace 
aupres de quels types d'individus. 
Des chercheurs se sont interesses a comprendre les causes des resultats mitiges d'etudes 
portant sur des interventions de soutien aux aidants. Par exemple, Schulz et collegues 
(2002) deplorent des lacunes sur le plan de la rigueur de la demarche d'evaluation des 
programmes. D'autres chercheurs ont mis en lumiere l'influence de certains elements 
inherents au contenu des programmes comme la rigueur des fondements theoriques 
(Carradice, Beail & Shankland, 2003) ou l'influence positive de certaines modalites 
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d'intervention telle l'approche psychoeducative (Acton & Kang, 2001; Mittelman, 2002; 
Mittelman et al.,2004; Sorensen, Pinquart & Duberstein, 2002). Ces diverses pistes 
identifiers dans les ecrits scientifiques sont utiles pour guider le developpement de 
nouvelles interventions et ont ete considerees lors de la conception du present 
programme d'education au loisir adapte. Ses elements sont toutefois limites dans leur 
capacite a expliciter les mecanismes moderateurs propre au programme d'education au 
loisir adapte. Dans une perspective d'efficience, il importe de s'attarder a identifier les 
facteurs determinants susceptibles d'affecter le deroulement d'un programme. 
Expliciter les facteurs determinants de l'efficacite d'une l'intervention accroit la capacite 
d'un programme a etre utilise avec plus d'efficience dans les milieux cliniques. Une telle 
demarche permet d'expliquer les conditions a mettre en place pour maximiser les 
chances de succes d'un programme donne. II importait done de comprendre sous quelles 
conditions le programme d'education au loisir adapte etait le plus susceptible d'etre 
benefique aux proches aidants. Dans ce contexte, la presente etude visait a identifier les 
facteurs determinants de l'efficacite de ce programme. 
RECENSION DES ECRITS 
Divers facteurs pouvant influencer l'efficacite d'un programme de soutien aupres 
d'aidants d'un proche atteint de demence ont ete mis de l'avant (Hebert et al., 2003; de 
Vugt et al., 2003). Certaines caracteristiques des aidants peuvent interferer avec les 
effets d'un programme d'intervention. Par exemple, le niveau de scolarite peut devenir 
une variable confondante, le niveau d'instruction pouvant jouer sur la capacite d'un 
individu a assimiler Finformation donnee. Le niveau de sante per9ue represente aussi un 
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facteur determinant potentiel particulierement pour les conjoints qui, en raison de leur 
age, risquent de connaitre des problemes de sante (Kramer, 1993). La disponibilite de 
1'aidant est une autre variable importante a inclure car elle peut influencer sa capacite a 
s'impliquer activement dans le programme (Pearlin et al., 1990). En effet, des etudes 
demontrent les difficultes associees aux conflits entre les divers roles que doivent 
assumer les aidants, surtout pour les enfants prenant soin de leur parent (Kramer & 
Kipnis, 1995; Ory et al.,1999). Les contraintes financieres etant une source de stress 
pour les aidants, le revenu est aussi un aspect a considerer (Pearlin et al, 1990). 
Par ailleurs, des differences dans la facon que les personnes abordent leur role d'aidant 
ainsi que dans la nature des besoins exprimes ont aussi ete observees en fonction du sexe 
de l'aidant (Carradice, Beail & Shankland, 2003; Kramer & Kipnis, 1995) ou du type de 
lien (conjoint ou autres) avec le proche aide (Quayhagen & Quayhagen, 1988; Lawton et 
al., 1991; Riddick et al., 1992). Dans une etude de Cantor (1983), le type de lien de 
l'aidant et sa relation avec le proche aide expliqueraient 37% de la variation de la 
pression associee au role d'aidant (Cantor, 1983). Les conjoints et les enfants d'un 
proche atteint de demence reagiraient differemment face aux evenements et, 
consequemment, auraient des besoins de soutien distincts (Riddick et al., 1992 ; Cantor, 
1983). Des etudes ont aussi mis en lumiere 1'influence potentielle de la qualite de la 
relation anterieure sur le vecu de l'aidant tant au niveau de son implication que de ses 
facons d'aborder le role d'aidant (Kramer, 1993). Plus etroit serait le lien entre l'aidant 
et son proche, plus intense serait la pression ressentie. Par ailleurs, la gravite des 
atteintes cognitives du proche peut aussi avoir une influence sur les resultats d'un 
programme de soutien (Black & Almeida, 2004). Dans le contexte de la demence, le 
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niveau d'atteinte cognitive est souvent associe a une augmentation des troubles de 
comportements qui rendent plus complexe 1'experience de 1'aidant (Gaugler, Kane, 
Kane & Newcomer, 2005). 
La prise en compte des facteurs personnels issus de la recension des ecrits ne suffit pas 
pour vraiment comprendre les facteurs determinants d'une intervention. II importe aussi 
de prendre en compte l'ensemble des elements contextuels (organismes impliques, 
caracteristiques des intervenants et des participants, liens entre les participants et les 
intervenants, composantes de 1'intervention) entourant la realisation du programme 
pouvant interferer avec l'efficacite de l'intervention (Chen, 2005). Une telle approche 
favorise une evaluation holistique du programme et est propice a identification des 
facteurs determinants de l'efficacite d'un programme. La presente etude visait 
specifiquement a cibler et comprendre les facteurs determinants de l'efficacite du 
programme d'education au loisir adapte aupres d'aidants d'un proche atteint de 
demence. 
METHODE 
Cette etude a ete realisee en utilisant un devis mixte et a ete menee de facon 
concomitante avec l'etude experimentale. Divers facteurs potentiellement determinants 
pour l'efficacite d'un programme de soutien ont ete degages de la recension des ecrits et 
mesures quantitativement. De plus, une demarche qualitative a ete realisee au travers de 
la realisation d'entrevues semi-dirigees aupres des aidants ayant le plus et le moins 
beneficie du programme. L'analyse de divers documents (journaux de bord, dossiers de 
suivi) a complete la partie qualitative. Cette etude a recu 1'approbation des comites 
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d'ethique concernes et les participants ont donne leur consentement ecrit pour y 
participer. 
Population a 1'etude 
Les participants a 1'etude sont des aidants d'un proche atteint de demence (conjoint, 
enfant ou autres). Les aidants devaient offrir un soutien regulier, c'est-a-dire, au 
minimum, la visiter au moins une fois par semaine. Les aidants considered dans cette 
demarche interviennent tant a domicile qu'en milieu institutionnel (ressource 
intermediate ou soins de longue duree). Les resultats presentes ici concernent seulement 
les participants du groupe experimental c'est-a-dire ceux qui ont recu l'intervention 
puisqu'il s'agissait d'evaluer les facteurs determinants de l'efficacite du programme. 
Collecte des donnees et outils de mesure 
Cette etude met en relation des donnees issues de 1'evaluation d'implantation et de 
1'etude experimentale qui ont ete menees dans le cadre de revaluation des effets du 
programme d'education au loisir adapte. L'evaluation d'implantation visait a saisir 
comment le programme se developpait dans son application et de quelle facon il evoluait 
par rapport a sa conception premiere (Patton, 2002). L'etude experimentale concernait 
1'evaluation de l'effet du programme d'intervention sur la qualite relationnelle, le 
sentiment d'efficacite en loisir adapte et le bien-etre general d'aidants d'un proche 
atteint de demence (Carbonneau et al, Soumis). Quatre types de donnees ont ete 
collectes : performance au programme, taux d'implantation du programme, facteurs 
determinants lies aux caracteristiques des participants et ceux lies au contexte de 
realisation du programme. 
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Performance au programme 
La premiere etape visait a distinguer les participants qui ont le plus ou le moins beneficie 
du programme d'education au loisir adapte. Les resultats obtenus a deux variables 
etudiees (qualite relationnelle et sentiment d'efficacite en loisir adapte) ont servi a cette 
distinction. Ces variables ont ete choisies car elles represented les determinants directs 
de l'effet de Fintervention. 
La qualite relationnelle a ete mesuree en utilisant le Relationships in elder care scale 
(Lyonette & Yardley, 2003). Le score de cet outil varie de 12 a 60, un score eleve 
suggerant une meilleure qualite de la relation. Cet outil a une bonne coherence interne 
(alpha de Cronbach de 0,87) ainsi qu'une fidelite test-retest acceptable (coefficient de 
correlation de Pearson de 0,74). 
Une adaptation de la methode de Bandura (1982) a ete concue pour evaluer le sentiment 
d'efficacite en loisir adapte. Cette methode a fait ses preuves pour developper des 
mesures de sentiment d'efficacite specifique des individus (Miller, Coombs, & Fuqua, 
1999), notamment pour les aidants (Steffen et al., 2002). Cet instrument est compose de 
quatre questions avec des sous-questions pour lesquelles l'aidant doit indiquer s'il se sent 
«tout a fait capable » (10) a «pas du tout capable » (0) de planifier (identifier les 
activites, trouver le materiel), d'organiser (adapter les activites, creer le contexte) et de 
realiser (partager de bon moments, faire des rencontres avec des amis, faire des activites) 
des moments de loisirs partages avec son proche atteint de demence. La cotation de cet 
outil varie de 0 a 150 ou un score eleve correspond a un haut niveau de sentiment 
d'efficacite. 
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Ces questionnaires quantitatifs ont ete administres par une agente de recherche 
independante au programme d'intervention. Trois temps de mesure soit avant 
1'intervention (tO), a la fin de l'intervention (tl) et un mois plus tard (t2) ont ete 
effectues. Les rencontres ont eu lieu dans un centre de recherche ou a domicile selon le 
choix des participants. 
Facteurs determinants 
Taux d'implantation du programme 
Des donnees quantitatives et qualitatives concernant le deroulement du programme ont 
ete tirees du dossier de suivi des participants. Le nombre de sessions suivies sur les 6 a 8 
prevues ainsi que leur duree ont ete comptabilises. De plus, l'utilisation de donnees 
qualitatives issues de 1'analyse du contenu des dossiers de suivi completes par les 
intervenantes a permis d'etablir le pourcentage d'activites realisees lors de chacune des 
sessions par rapport aux plans initiaux. II s'agissait ainsi non seulement de mesurer le 
nombre de sessions suivies mais aussi le degre de realisation des activites prevues a 
chacune de ses sessions. 
Facteurs lies aux caracteristiques des participants 
Des mesures de certaines caracteristiques personnelles ont ete recueillies en raison de 
leur effet potentiel sur la realisation du programme. Ces facteurs determinants ont ete 
retenus a la lumiere de l'experience clinique et d'informations issues d'autres etudes 
(Hebert et al., 2003; De Vugt et al., 2003). Six elements concernant l'aidant familial ont 
ete retenus soit le genre, le type d'aidant, la scolarite, la disponibilite, le revenu et le 
niveau de sante percue. Les cinq premiers elements ont ete mesures a l'aide d'un 
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questionnaire socio-demographique tandis que la sante percue a ete evaluee a l'aide 
d'une question tiree de l'Enquete Sociale et de Sante du Quebec 1998 (Gouvernement 
du Quebec, 2001). 
La qualite de la relation anterieure entre 1'aidant et son proche atteint de demence a ete 
aussi prise en consideration et a ete evaluee avec le Relationship Rewards de 
Williamson, Shaffer et the Family Relationships in Late Life Project (2001). Cet 
instrument, dont la cotation varie de 4 a 20, montre une bonne homogeneite (alphas de 
Cronbachde0,81 et 0,84). 
Finalement, le niveau de gravite des atteintes des fonctions cognitives de la personne 
atteinte de demence a ete determine par consultation du dossier medical ou demande 
d'information au medecin de famille. Une cote d'atteinte a quatre niveaux allant de 
legere a grave a ete etablie. 
Facteurs lies au contexte de realisation du programme 
Les donnees liees au contexte de realisation du programme sont issues de 1'evaluation 
d'implantation. Quatre sources d'information qualitatives ont ete retenues pour 
documenter les facteurs determinants pouvant etre associes a l'efficacite du programme : 
les dossiers de suivi des participants, les journaux de bord des participants et des 
intervenantes ainsi que des entrevues semi-dirigees. Ces sources de donnees ont ete 
choisies pour leur capacite a apporter des informations sur le contenu du programme et 
sur le contexte de realisation de 1'intervention. 
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Dossiers de suivi des participants 
Un dossier a ete constitue pour chaque participant par les intervenantes qui realisaient le 
programme. II comportait 1'evaluation des connaissances et besoins de l'aidant, le plan 
d'intervention et les fiches de suivi du cheminement de l'aidant dans le programme 
Journaux de bord des participants 
Le journal de bord des participants visait a documenter la pratique de loisirs de l'aidant 
avec son proche par la description des activites pratiquees lors des temps libres ou des 
visites. Une fiche a ete completee pour chaque journee ou visite, selon le cas. Le niveau 
de plaisir vecu lors les activites partagees par l'aidant et son proche atteint de demence 
etait considere selon l'approche proposee par Voelkl et Baldwin (2000). Les aidants ont 
complete eux-memes leur journal de bord a partir des consignes donnees par 
l'intervenante ou l'ont fait au debut de chaque session. 
Journaux de bord des intervenantes 
Apres chacune des rencontres, les deux intervenantes du programme tenaient un journal 
de bord documentant leur vecu avec le programme tels les succes rencontres, les 
difficultes vecues, leurs perceptions face au deroulement des rencontres et les sentiments 
vecus au cours des interventions. 
Entrevues semi-dirigees 
Des entrevues semi-dirigees ont ete realisees aupres d'un nombre restreint de 
participants (n = 10) parmi ceux ayant le plus (n = 6) ou le moins beneficie (n = 4) du 
programme d'education au loisir adapte. Un guide d'entrevue avait ete developpe et 
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prealablement valide. Des questions ouvertes ont ete utilisees pour permettre aux aidants 
d'exprimer dans leurs mots leur experience envers le programme. Ces entrevues ont eu 
lieu au t3 de la collecte de donnees. 
Procedure d'analyse des donnees 
Performance au programme 
La premiere etape consistait a etablir le taux de performance des participants au 
programme. Les resultats aux questionnaires sur la qualite relationnelle et le sentiment 
d'efficacite en loisir adapte ont ete transformes en valeurs standardisees. Les differences 
des valeurs standardisees entre le tl et le tO ainsi qu'entre le t2 et le tl ont ete calculees 
pour determiner le niveau de performance. Un indice global de performance a ensuite 
ete cree par la sommation des differences calculees aux deux instruments (voir figure 
7.7). Partant de ce score combine, les participants ont ete repartis entre ceux ayant le 
plus et ceux ayant le moins beneficie du programme a partir de la mediane obtenue pour 
l'ensemble des participants ayant recu 1'intervention. 
INDICE DE PERFORMANCE = SE (t2 - tl) + SE (t3 - tl) + QR (t2 - tl) + QR (t3 - tl) 
SE: Sentiment d'efficacite 
QR : Qualite de la relation 
Figure 7.7 : Calcul de l'indice de performance 
Facteurs determinants 
Taux d'implantation du programme 
Le taux d'implantation de 1'intervention a ete determine pour chacun des participants au 
programme (n = 20). Un pourcentage d'application du contenu du programme a ete 
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etabli en combinant les donnees relatives au nombre de sessions suivies ainsi que les 
resultats de 1'analyse du contenu des rencontres. La moyenne et recart-type ont ete 
calcules pour le groupe des participants ayant le plus beneficie et celui ayant le moins 
beneficie du programme. 
Analyse des facteurs lies aux caracteristiques des participants 
Les donnees ont ete compilees en termes de frequences et pourcentages ou de moyennes 
et ecart type pour les divers facteurs potentiellement determinants lies aux 
caracteristiques des participants au programme. 
Analyse des facteurs lies au contexte de realisation du programme 
Le verbatim des entrevues (n = 10), le contenu des dossiers de suivi et journaux de bord 
des participants (n = 20) ainsi que des journaux de bord des intervenants (n = 2) ont ete 
analyses en utilisant l'approche qualitative par questionnement analytique proposee par 
Paille et Mucchielli (2003). 
Les analyses se sont echelonnees tout au long de la demarche d'evaluation ce qui a 
permis une cofertilisation des donnees et a assure une saturation des informations. Le 
traitement des donnees s'est deroule en trois phases (Paille et Mucchielli, 2003). 
L'examen exploratoire a d'abord permis de prendre connaissance de l'ensemble des 
donnees a l'aide du canevas d'analyse initiale et de l'enrichir au fil des decouvertes et 
interrogations. Cette etape a mene a une premiere classification des donnees. L'examen 
de consolidation qui consistait a revoir l'analyse des diverses donnees a la fin du 
processus a ensuite permis de revenir sur tous les elements a la lumiere des nouvelles 
questions ayant emerge. Finalement, l'examen de validation a permis une derniere 
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verification de la validite et de la completude de T analyse. Cette phase a ete realisee 
avec la collaboration d'une evaluatrice externe. Le logiciel Nvivo2 etait utilise pour 
organiser les donnees. Cette demarche a mene a l'identification de deux facteurs 
determinants lies au contexte de realisation de l'intervention. L'etape suivante a consiste 
en la codification de Fensemble des participants du groupe experimental (n = 20) en 
regard des deux facteurs issus de l'analyse qualitative. Considerant que l'analyse mixte 
necessite l'utilisation des memes sources donnees pour tous les participants (Morse, 
2005; 2007), cette codification a ete faite en considerant seulement les dossiers de suivi, 
les journaux de bord de l'intervenant ainsi que ceux des participants et non le verbatim 
des entrevues qui concernait que dix participants. Une fois les codes etablis pour tous les 
participants (n = 20), une contre codification a ete realisee par une personne 
independante habilitee avec l'analyse qualitative pour six participants choisis au hasard. 
Un taux de correspondance de 83,5 % a ete obtenu pour la contre-codification. Des 
frequences (%) ont ete etablies pour les deux facteurs determinants pour les participants 
ayant le plus ou le moins beneficie du programme. 
Analyse mixte des facteurs determinants 
La derniere etape du processus d'analyse a consiste en une analyse mixte des donnees 
reliees aux determinants de l'intervention. Cette demarche visait a mettre en relation 
l'ensemble des facteurs determinants identifies au fil des analyses. L'analyse de la 
difference entre les participants ayant le plus ou le moins beneficie de l'intervention 
selon les scores standardises a ete realisee pour tous les facteurs determinants potentiels. 
Le test exact de Fisher ou le test de Mann-Whitney, selon la normalite de la liste des 
donnees, ont ete utilises pour les donnees categoriques et le test-t pour les donnees 
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continues. Compte tenu du grand nombre de variables etudiees, un seuil de signification 
a 0,01 a ete fixe pour cette etude et les analyses ont ete faites a l'aide du logiciel SPSS et 
du logiciel SAS. 
RESULTATS 
Parmi les participants au programme d'intervention, douze aidants se classent parmi 
ceux ayant le plus beneficie et huit aidants composent le groupe de ceux ayant le moins 
beneficie du programme. Le tableau 7.11 presente une comparaison des divers facteurs 
potentiellement determinants pour les participants ayant le plus ou le moins beneficie du 
programme d'education au loisir adapte. 
Facteur lie au taux d'implantation 
Les resultats presenter au tableau 7.11 montrent une tendance pour le taux 
d'implantation du programme a influencer l'efficacite de l'intervention (p = 0,06). Ce 
resultat est a considerer avec reserve car il s'eloigne du seuil de 0,01 vise pour cette 
etude. Neanmoins, le participant ayant recu moins de 60% de l'intervention figurent 
parmi ceux ayant le moins beneficie du programme. Ainsi, un dosage minimal 
d'intervention pourrait s'averer necessaire pour que l'intervention puisse avoir les effets 
escomptes. 
Facteurs lies aux caracteristiques des participants 
L'analyse des donnees revele peu d'influence des divers facteurs determinants lies aux 
caracteristiques des participants. Le niveau d'atteinte du proche montre une tendance avec 
une valeur p de 0,05. Ainsi, le programme pourrait mieux repondre aux besoins des aidants 
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Tableau 7.11 : Comparaison des participants ayant le plus ou le moins beneficie 
Facteurs determinants Plus beneficie (n=12) 
Moins beneficie 
(n=8) 
Valeur 
P 
Facteur determinant lie au taux d'implantation du programme 
Taux d'implantation (/100) {Variable continue ') 
Facteurs lies aus 
88,5 (±11,9) 
; caracteristiques des participants 
70 (± 22,2) 0,06 
Variables continues 
Taux d'occupation/disponibilite {125) 
Qualite de la relation antedeure (/16) 
9,5 (± 1,7) 
11,5 (±1,31) 
9,6 (±2) 
10,4 (±1,8) 
0,61 
0,09 
Variables categoriques 
Genre 
Type de lien 
avec le proche 
Age 
Education 
Revenus 
Niveau 
d'atteintes 
cognitives du 
proche 
Sante auto-percu 
Facteurs lies au i 
Femme 
Homme 
Conjoint 
Enfant 
Autres 
<40 
40 to 55 
55 to 70 
>70 
Elementaire 
Secondaire 
College 
Universite 
< 20 000 
20 000 to 50 000 
> 50 000 
Leger 
Leger-modere 
Modere-grave 
Grave 
Excellente 
Bonne 
Moyenne 
Faible 
11(92,3%) 
1 (7,7 %) 
3 (30,8 %) 
8 (61,5 %) 
1 (7,7 %) 
1 (7,7 %) 
5 (38,5 %) 
5 (46,2%) 
1 (7,7 %) 
1 (7,7 %) 
3 (23,1 %) 
4 (38,5 %) 
4 (30,8 %) 
1 (8,3 %) 
6 (50 %) 
5(41 ,7%) 
1 (7,7 %) 
8(61 ,5%) 
1(15,4%) 
2(15 ,4%) 
3 (30,8 %) 
8 (53,8 %) 
2 (15 ,4%) 
0 (0 %) 
contexte de realisation de l'intervention 
5 (62,5 %) 
3 (37,5 %) 
3 (37,5 %) 
5 (62,5 %) 
0 (0%) 
0 (0 %) 
2 (25 %) 
5 (62,5 %) 
1 (7,7 %) 
0 (0 %) 
4 (50 %) 
2 (25 %) 
2 (25 %) 
3 (42,9 %) 
2 (28,6%) 
2 (28,6 %) 
3 (37,5) 
1 (12,5 %) 
4 (50 %) 
0 (0 %) 
3 (37,5 %) 
1 (12,5 %) 
3 (37,5 %) 
1 (12,5 %) 
0.26 
1 
0,88 
0,77 
0,29 
0,05 
0,42 
Variables categoriques 
Relation 
predominante 
avec l'intervenant 
Preoccupation 
dominante de 
1 aidant 
Coaching 
Transmission d'information 
Ventilation des emotions 
Difficultes liees a la relation 
Performance dans le role 
Impact sur la vie personnelle 
19(84,6%) 
2(15 ,4%) 
0 (0 %) 
8 (69,2 %) 
3 (23,1 %) 
1 (7,7 %) 
1 (8,3) 
3 (37,5 %) 
4 (50 %) 
0 (0 %) 
6 (75 %) 
2 (25 %) 
0,002 
0,006 
1. T-test pour les variables continues 
2. Test exact de Fisher pour les variables categoriques sauf sante percue (Mann-Whitney) 
d'un proche ayant des atteintes legeres moderes et etre moins utile pour ceux presentant peu 
d'atteintes ou des atteintes moderes-graves a graves. Une tendance est aussi observee pour 
la qualite de la relation anterieure (p = 0,09). Une meilleure qualite de la relation anterieure 
pourrait, elle aussi, exercer une influence positive. 
Facteurs lies au contexte de realisation de I'intervention 
Parmi les dix participants interviewed pour degager les facteurs determinants lies au 
contexte de realisation de 1'intervention; six ont ete choisis parmi ceux ayant le plus 
beneficie du programme et quatre parmi ceux montrant une faible performance. 
L'echantillon comportait trois conjoints, six filles et un fils. Le tableau 7.12 presente les 
caracteristiques de ce sous-echantillon. 
Tableau 7.12 : Caracteristiques des personnes interviewees (n = 10) 
Type de lien 
Type de residence 
Conjoints 
Filles ou fils 
Domicile 
Ressource intermediate 
Soins de longue duree 
3 
7 
3 
5 
2 
Niveau d'atteintes du proche Legeres 1 
Legeres-moderes 6 
Moderes-graves 2 
Graves 1 
Genre du proche 
Niveau de performance au 
programme 
Hommes 
Femmes 
Ayant le plus beneficie 
Ayant le moins beneficie 
3 
7 
6 
4 
Les deux facteurs determinants pour l'efficacite du programme lies au contexte de 
realisation de 1'intervention issus de l'analyse des entrevues sont le type de relation 
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predominante entre l'aidant et Fintervenant ainsi que le type de preoccupation 
dominante des aidants (voir tableau 7.11). Le role significatif de ces deux facteurs pour 
Fefficacite du programme est confirme par l'analyse mixte. 
Le premier facteur determinant, le type de relation predominante entre l'aidant et 
Fintervenant, est fortement associe a Fefficacite du programme (p < 0,002). Ce facteur 
decrit l'approche que Fintervenant adoptait generalement avec l'aidant lors des sessions. 
Trois types principaux de relation preponderants entre l'aidant et Fintervenant ont ete 
degages de l'analyse des donnees qualitatives, soit 1) le coaching, 2) la transmission 
d'information et 3) la ventilation des emotions. 
Dans le premier type de relation observee, Fintervenant est centre sur le « coaching ». II 
agit alors principalement comme un guide : « Des fois, elle ne parle pas beaucoup, elle 
fait juste te dire un petit mot. [...] Elle est objective et des fois elle va te dire : « Essaie 
9a, tu m'en redonneras des nouvelles ». (Fille 4). Le renforcement des aidants dans leurs 
facons de faire occupe une place importante dans cette maniere d'agir de Fintervenant 
contribuant ainsi au developpement de la confiance en soi des participants. Une aidante 
explique : «Parce qu'a un moment donne, on devient tellement a Fenvers qu'on a 
Fimpression qu'on n'est pas correct a nulle part [...] Puis Fintervenante faisait ressortir 
les bons cotes et ce que je pouvais faire de correct. [...] tu te sens plus en confiance 
apres et tu dis bien je suis capable. » (Fille 2). Ce type de relation s'observe surtout chez 
les participants ayant le plus beneficie avec un taux 84,6% comparativement a 8,3% 
pour ceux ayant moins beneficie. 
Dans le second type de relation, la transmission d'information prend une place 
dominante. Par exemple, un participant ne voulait suivre que la partie theorique et 
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refusait la partie pratique avec l'aide. L'intervenante explique dans son journal de bord : 
« Monsieur est interesse au programme seulement pour planifier l'avenir afin d'avoir 
des idees sur comment occuper sa femme lorsqu'elle ne sera plus en mesure de 
poursuivre ses activites actuelles » (Intervenante 2). Les rapports entre 1'aidant et 
l'intervenant se definissent principalement dans une dimension explicative de facons de 
faire avec un proche atteint de demence. Le suivi du transfer! des notions transmises 
dans le quotidien de l'aidant est limite lors des rencontres. Les echanges entre l'aidant et 
l'intervenant portent davantage sur les notions theoriques et peu sur leur application. 
Bien qu'une telle approche se retrouvait chez tous les types de participants, elle etait un 
plus presente chez ceux montrant une plus faible performance (37,5% pour ceux ayant le 
moins beneficie par rapport a 15,4 % pour ceux ayant le plus beneficie du programme). 
Dans le troisieme type de relation, la ventilation des emotions prevaut. L'intervenant 
ecoute largement l'expression des difficultes vecues par l'aidant. II devient en quelque 
sorte son confident. Les difficultes auxquelles font face les aidants les amenent a 
rechercher ce type de relation pour ventiler leurs emotions. Une aidante raconte : « Ca 
m'a quand meme apporte beaucoup de choses, [...] pouvoir exprimer comment je me 
sentais, 9a, 9a a ete bon »; elle ajoute « Je te dirais que depuis que je n'ai plus les 
rencontres, je trouve 9a une petit peu plus difficile [...] je me rends compte que j 'ai plus 
de difficultes, je recommence a avoir de la difficulte » (Fille 1). Ce type de relation peut 
ainsi avoir un effet pervers, la fin de Fintervention amenant une perte pour l'aidant alors 
prive d'un soutien emotionnel significatif. Une diminution de l'effet du programme a 
ayant ete observe au t2 chez certains participants apparait liee a ce phenomene. En effet, 
une preponderance d'une relation centree sur la relation d'aide a ete observee chez des 
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participants qui avaient obtenu un bon score au tl et connu une baisse au t2. Ce type 
d'approche est associe a une faible performance avec un ratio de 50% par rapport a 0% 
pour ceux ayant plus beneficie du programme. 
Ainsi, une intervention dans laquelle la relation predominate entre l'intervenant et 
l'aidant est centree sur le coaching s'avere la plus propice a l'efficacite du programme 
alors qu'une relation centree sur la ventilation des emotions ou sur la transmission 
d'information suggere une efficacite moindre. 
Le second facteur determinant degage de 1'analyse qualitative, la preoccupation 
dominante pour les aidants, influence aussi significativement l'efficacite du programme 
d'education au loisir adapte (p < 0,006). Trois types de preoccupation dominante ont ete 
identifies soit: 1) les difficultes liees au maintien d'une relation significative et 
satisfaisante avec le proche atteint de demence, 2) les apprehensions face a 
l'accomplissement du role de d'aidant et 3) les impacts sur la vie personnelle de l'aidant. 
Le premier type de preoccupation dominante est associe aux difficultes liees au maintien 
d'une relation significative et satisfaisante avec le proche atteint de demence. Une 
participante expliquait: «Une discussion qui est sentie [...] tu l'as pas. [...] avec une 
personne Alzheimer, t'as pu 9a. Puis c'est 9a qui est difficile. C'est plus ta mere qui est 
la. C'est 9a qui est lourd. C'est 9a qui est difficile. » (Fille 1). Une epouse ajoute : « Je 
sentais comme un blocage [...] quand je l'approchais, quand j'amenais une nouvelle 
idee [...] il repondait mal, 9a le stressait. J'etais porte plutot a parler du strict minimum » 
(Conjoint 1). Ce type de preoccupation a ete observe de fa9on nettement plus marquee 
chez les personnes ayant plus beneficie du programme (69,2% par rapport a 0%). 
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Le deuxieme type de preoccupation concerne les apprehensions face a 
l'accomplissement du role de d'aidant. Les aidants se montrent alors particulierement 
soucieux d'ameliorer leurs facons d'agir avec leur proche comme l'expriment ces 
extraits : « D'arriver et d'etre mal a l'aise de ne pas savoir quoi faire » (fils 1) ainsi que 
« Je sentais une obligation d'y aller, d'essayer d'ameliorer son sort, d'essayer de faire 
quelque chose mais j'arrivais a rien. » (Fille 1). Bien que present chez les participants 
ayant le plus beneficie (23,1 %), ce type de preoccupation s'observe surtout chez ceux 
ayant moins beneficie (75%). 
Le troisieme type de preoccupation concerne les impacts sur la vie personnelle des 
aidants. Certains participants exprimaient des difficultes plus marquees en ce qui a trait 
aux consequences du role d'aidant sur leur vie personnelle tel que le montre cet extrait: 
«Faut 1'accepter, mais ce n'est pas facile. Je trouve 9a terriblement difficile parce 
qu'aujourd'hui il faut s'occuper de tout, il faut que je m'occupe de tout. Et puis 5a ne 
finit plus [...] Tu reviens chez vous et tu es seule.». (Conjoint 3). La surcharge liee au 
role d'aidant et les deuils associes au fait d'avoir un proche atteint de demence 
dominaient tant dans leurs propos lors de l'entrevue que dans le dossier de suivi. Ce type 
de preoccupation a ete note de facon plus marquee chez les participants ayant le moins 
beneficie du programme (25% par rapport a 7,7% pour ceux ayant le plus beneficie). 
Par ailleurs, considerant 1'impact possible du type de milieu de provenance des 
aidants sur les facteurs determinants, des analyses complementaires ont ete faites tant 
pour le type de relation predominante avec Fintervenant que pour la preoccupation 
dominante de 1'aidant. Les resultats ne montrent aucune difference significative pour ces 
dimensions selon le milieu d'appartenance. Le tableau 7. 13 presente ces resultats. 
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Tableau 7.13 : Comparaison des facteurs selon le type de milieu 
Facteurs determinants 
Relation 
predominante 
avec 
l'intervenant 
Preoccupation 
dominante de 
1'aidant 
Coaching 
Transmission 
d'information 
Ventilation des 
emotions 
Difficultes liees 
a la relation 
Performance 
dans le role 
Impact sur la vie 
personnelle 
Milieu 
Domicile 
4 
2 
2 
4 
2 
2 
Ressource 
intermediate 
4 
3 
1 
2 
6 
1 
Soins de 
longue 
duree 
3 
0 
1 
2 
0 
1 
Valeur 
P 
0,83 
0,26 
En somme, le programme d'education au loisir adapte serait plus efficace aupres 
d'aidants montrant une preoccupation plus marquee en regard des difficultes liees au 
maintien d'une relation significative avec leur proche atteint de demence. II repondrait 
moins bien aux besoins des aidants principalement centre sur des apprehensions face a 
l'accomplissement du role de d'aidant ou sur les impacts sur leur vie personnelle. 
DISCUSSION 
Cette etude visait a comprendre les facteurs determinants ayant pu interferer dans la 
realisation d'un programme d'education au loisir adapte aupres d'aidants d'un proche 
atteint de demence et ainsi, en influencer l'efficacite. L'evaluation des facteurs 
determinants est utile pour cerner les conditions favorables a une efficacite optimale du 
programme. Ces donnees seront grandement profitables pour permettre un transfert plus 
efficient d'une telle intervention dans la clinique. 
304 
Les resultats obtenus apportent un eclairage nouveau quant a 1'impact des 
caracteristiques personnelles des aidants et des conditions de realisation du programme. 
Souvent les elements considered comme facteurs determinants d'un programme sont 
principalement associes aux caracteristiques sociodemographiques des participants. 
Cette etude introduit des aspects nouveaux. Notamment, elle nous eclaire sur le role de 
facteurs determinants tels que la nature des motivations ou des besoins des aidants en 
regard d'une intervention de soutien. Elle suscite aussi la reflexion sur l'influence du 
type de relation entre l'intervenant et l'aidant. Elle suggere une efficacite du coaching 
comparativement a une intervention essentiellement centree sur la transmission 
d'information ou la ventilation des emotions. 
Ainsi, bien que plusieurs chercheurs (Carradice, Beail & Shankland, 2003; Kramer & 
Kipnis, 1995) aient observe des differences en fonction du genre de l'aidant ou de son 
type de lien (conjoint ou autres) dans leur facon de reagir face aux difficultes 
rencontrees, cela n'a pas ete verifie dans la presente etude. En effet, la nature des 
preoccupations plus que le genre s'est averee determinante pour l'efficacite du 
programme. D'autres variables concernant les conditions de vie des aidants (niveau de 
sante percue, disponibilite, revenu) n'ont pas ressorti comme infiuencant le cours du 
programme. Par contre, l'impact negatif d'une preoccupation centree sur les contraintes 
liees a la vie personnelle pourrait illustrer 1'influence combinee des divers soucis 
auxquels les aidants ont souvent a faire face. Ainsi, il est possible que passe un certain 
stade dans le cheminement de l'aidant, le programme d'education au loisir adapte 
devienne une approche moins pertinente et que l'aidant beneficierait davantage d'un 
soutien centre, par exemple, sur le coping ou la reduction du fardeau. 
305 
Le niveau de scolarite etait aussi envisage comme un facteur d'influence. Cela ne s'est 
toutefois pas concretise dans cette etude, aucune difference n'ayant ete decelee sur ce 
plan entre les participants ayant le plus ou le moins beneficie de 1'intervention. Le 
programme comportant une partie pratique en plus de la partie theorique, il est possible 
que la diversite des modalites d'intervention ait ete favorable a rejoindre les participants, 
peu importe leur niveau de scolarite. Ce resultat est coherent avec ceux d'Acton et Kang 
(2001) qui ont observe que les programmes de soutien comportant une mixite de 
composantes (information, soutien) se montraient plus efficaces. De plus, l'echantillon 
comportant peu de personnes faiblement scolarisees, il est possible que 1'influence du 
niveau de scolarite n'ait tout simplement pas pu etre detectee. 
Par ailleurs, la gravite de l'atteinte du proche pourrait influencer l'effet du programme. 
Les resultats suggerent que le programme pourrait etre plus efficace aupres des aidants 
d'un proche presentant des atteintes legeres-moderees et moderees-graves alors que son 
effet apparait moins grand pour les aidants d'un proche avec peu d'atteintes ou avec des 
atteintes graves. Ces resultats, bien qu'ils soient a prendre avec reserve, sont coherents 
avec ceux de Black et Almeida (2004) et de Gaugler, Kane, Kane et Newcomer (2005) 
qui montrent l'impact negatif du niveau d'atteintes cognitives pour les aidants. Ainsi, en 
debut de la maladie, le programme pourrait tout simplement ne pas repondre a un besoin 
pour les aidants qui ne connaitraient pas encore de difficultes majeures a passer des 
moments plaisants de loisir avec leur proche. Des etudes (voir Caron & Bowers, 2003; 
Hebert et al., 2003) montrent que les difficultes relationnelles liees notamment aux 
problemes de comportements des proches atteints de demence constituent une contrainte 
majeure pour les aidants. Ainsi, avec l'accroissement des atteintes cognitives, le 
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programme d'education au loisir adapte pourrait davantage correspondre a un besoin des 
aidants qui commenceraient alors a eprouver des difficultes a maintenir une relation 
significative avec leur proche. De plus, chez les aidants d'un proche gravement atteint, 
les difficultes liees a la relation pourraient etre occultees par un accroissement du 
fardeau percu. Des interventions psychoeducatives centrees sur le coping 
correspondraient potentiellement mieux aux besoins des aidants cette etape. 
Finalement, Kramer (1993) mettait en lumiere l'influence potentielle la relation 
anterieure sur le vecu de T aidant. La presente etude ne confirme pas cette hypothese 
bien qu'une tendance soit observee en ce sens. La preoccupation liee aux difficultes a 
maintenir une relation plutot que la qualite anterieure de cette relation semble plus 
determinante de l'effet du programme. Ainsi, malgre une relation anterieure plus 
difficile, le programme d'education au loisir adapte peut etre utile dans la mesure ou 
1'aidant montre une motivation a ameliorer la qualite de sa relation avec son proche. Les 
resultats revelent que le programme d'education au loisir adapte est le plus propice a 
apporter un soutien aux aidants qui expriment une preoccupation marquee pour les 
difficultes vecues dans leur relation avec leur proche. L'objectif de rehaussement des 
moments plaisants entre 1'aidant et son proche serait done propice a 1'amelioration de la 
qualite de leurs interactions. Les aidants surtout preoccupes par les apprehensions face a 
Faccomplissement de leur role pourraient avoir trouve une reponse plus limitee a leurs 
besoins, les interventions du programme etant davantage centrees sur les facons de 
passer un bon moment avec le proche que sur les manieres d'intervenir. 
Cette etude laisse voir l'importance que 1'intervention soit davantage ciblee en regard 
des preoccupations et besoins specifiques des aidants. Les resultats obtenus renforcent 
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les recommandations de plusieurs chercheurs (Acton et Kang, 2001; Schulz et al., 2003; 
Zarit, Gaugler & Jarrott, 1999) sur l'importance de s'assurer de bien cerner les besoins 
des aidants en regard des services de soutien. Une evaluation plus precise des besoins 
serait propice a un meilleur ajustement des interventions en fonction du vecu de chacun. 
La faible performance observee dans plusieurs programmes de soutien pourrait alors 
davantage s'expliquer par un mauvais arrimage des interventions et des besoins que par 
Pinefficacite des approches preconisees. Schulz et ses collaborateurs (2003) 
recommandent le recours a des programmes d'intervention a multiples composantes 
dont l'application varierait en fonction des besoins specifiques de chaque participant. 
Par ailleurs, un element important des resultats de notre etude est l'impact majeur 
observe pour le type de relation preponderant entre Paidant et Pintervenant. Cette etude 
ouvre la reflexion sur l'importance que les interventions de soutien aux aidants utilisent 
une approche de « coaching ». Une telle approche apparait efficace a un meilleur 
transfert des notions dans le quotidien des aidants. L'impact positif de Pintervention 
centree sur le coaching est coherent avec les resultats de Sorensen, Pinquart et 
Duberstein (2002) qui demontraient que les interventions psychoeducatives etaient 
propices a avoir de meilleurs effets. Gallagher-Thompson et Tang (2002) relevent aussi 
la pertinence d'une approche psychoeducative pour faire face aux enjeux du role 
d'aidant d'un proche atteint de demence. Tout comme dans le modele psychoeducatif, 
une approche de coaching se montre appropriee pour soutenir Paidant dans la recherche 
de solutions aux difficultes qu'il rencontre dans son role au quotidien. 
308 
CONCLUSION 
La connaissance des facteurs determinants associes a la performance des aidants apporte 
un eclairage supplemental essentiel pour une utilisation optimale d'un programme 
d'education au loisir adapte. Cet eclairage est propice a un meilleur transfert de cette 
intervention vers la clinique. 
En somme, il ressort que le type de relation dominante presente dans le rapport entre 
l'aidant et l'intervenant est un determinant significatif pour Fefficacite du programme 
d'education au loisir adapte. Plus specifiquement, un type de relation centre sur le 
coaching se montre plus efficace alors qu'une intervention centree sur la ventilation des 
emotions limite la portee du programme d'intervention. De plus, la nature des 
preoccupations dominantes chez les aidants influence significativement l'effet du 
programme. Plus particulierement, le programme semble mieux reussir aupres d'aidants 
davantage preoccupes par les difficultes liees a la relation avec le proche atteint de 
demence. A l'oppose, une dominance de preoccupations face a Taccomplissement du 
role de d'aidant se montre davantage associee a un faible effet du programme. Bien que 
non significatifs, les resultats montrent aussi une tendance du programme a etre plus 
efficace aupres d'aidants de personnes ayant des atteintes legeres-moderees ou moderees 
-graves. Finalement, un seuil minimal d'application du programme pourrait aussi etre 
necessaire pour que 1'intervention soit en mesure d'avoir un effet. 
La presente etude a permis de clarifier aupres de quels types d'aidants, dans quel 
contexte et sous quelle modalite le programme d'education au loisir adapte est le plus 
propice a soutenir l'implication d'aidants d'un proche atteint de demence. Ces 
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informations seront utiles aux organisations qui voudront offrir un tel programme. Elles 
permettent d'assurer une utilisation plus efficiente des ressources par la mise en place 
des conditions optimales pour l'efficacite du programme. Dans le contexte budgetaire 
actuel, il importe d'offrir les bons services aux bonnes personnes au bon moment pour 
assurer une utilisation optimale des ressources. 
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CHAPITRE 8 : DISCUSSION GENERALE 
Cette etude visait a developper et evaluer un programme d'education au loisir 
comme mesure de soutien aux aidants d'un proche atteint de demence dans une 
perspective de renforcement des aspects positifs du role d'aidant plutot que de reduction 
des difficultes associees a ce role. Ce programme a ete developpe en suivant un 
processus rigoureux Une demarche devaluation approfondie a ete realisee afin 
d'evaluer non seulement les effets de cette intervention mais aussi les processus sous-
jacents a sa realisation. Bien que les resultats quantitatifs montrent peu d'effet de ce 
programme, les donnees qualitatives mettent en lumiere des effets interessants de cette 
intervention pour les aidants et leur entourage. De plus, 1'analyse des donnees mixtes a 
mene a 1'identification de facteurs determinants pour l'efficacite de cette intervention. 
Ainsi, dans notre etude, les resultats quantitatifs ne montrent pas de difference 
statistiquement significative entre les groupes experimental et temoin tant en ce qui a 
trait au bien-etre general, a la qualite relationnelle qu'au sentiment d'efficacite en loisir 
adapte. Toutefois, la tendance observee pour la qualite relationnelle suggere la 
pertinence du modele causal qui stipule que le programme devrait agir sur la qualite 
relationnelle en rehaussant la presence de moments plaisants entre 1'aidant et son 
proche. Ces resultats obtenus confirment les travaux de Voelkl (1998) et d'Olsson et 
coll. (1990) qui affirment l'importance d'une pratique partagee d'activites de loisir pour 
permettre une continuity et un renforcement de la relation. Dupuis (2000) precise que 
les moments de loisir associes au role d'aidant sont propices a favoriser la connexion 
avec le proche. lis seraient meme une source d'enrichissement du lien (Dupuis & 
Pedlar, 1995). Les donnees qualitatives mettent en evidence des effets positifs du 
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programme non seulement sur la continuity de la relation, mais aussi, sur la qualite des 
interactions entre 1'aidant et son proche atteint de demence. 
Dans le meme ordre d'idee, la tendance statistique observee au niveau quantitatif 
et les resultats qualitatifs illustrent l'effet potentiel du programme d'education au loisir 
sur le sentiment d'efficacite des aidants face a la realisation d'activites avec leur proche 
atteint de demence. Dans une etude pilote (n = 6 participants), Miller et Butin (2000) 
ont aussi observe qu'un programme visant a habiliter les aidants a integrer des activites 
signiflcatives pour leur proche atteint de demence soutenait les aidants notamment dans 
l'identification de strategies pour adapter les activites. L'evaluation des donnees issues 
des entrevues qualitatives complete et elargit la comprehension des effets du 
programme d'education au loisir sur le sentiment d'efficacite. Ces resultats montrent 
divers effets du programme qui referent davantage a la facon d'interagir de l'aidant avec 
son proche qu'a la selection et l'adaptation des activites. Ainsi, savoir identifier et 
adapter des activites signiflcatives est une condition necessaire mais non suffisante pour 
permettre l'integration du loisir dans la relation entre l'aidant et son proche. Savoir 
comment introduire et ajuster l'activite en cours de realisation apparait encore plus 
important et semble correspondre a un besoin des aidants. 
Ainsi, il apparait que le programme ait pu agir sur les cibles visees par 
l'intervention. Par contre, l'absence d'effet sur le bien-etre general remet en cause la 
force des liens presumes entre les variables a l'etude. En effet, bien que des etudes aient 
demontre des liens entre divers aspects positifs du role d'aidant et le bien-etre des 
aidants, la presente etude ne permet pas de confirmer de telles relations. Pourtant, 
Pinquart et Sorensen (2004) demontrent que les evenements enrichissants du role 
d'aidant sont associes au bien-etre subjectif. 
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De plus, le processus d'evaluation suivi a aussi permis de comprendre l'impact de 
certains facteurs pour l'efficacite de 1'intervention. L'evaluation des facteurs 
determinants a ete utile pour cerner les conditions optimales pour la reussite du 
programme. Deux facteurs ressortent comme particulierement determinants, soit le type 
de preoccupation majeure de l'aidant ainsi que le type de relation entre l'aidant et 
l'intervenant. II apparait que 1'intervention serait la plus efficace aupres d'aidants 
montrant une preoccupation marquee pour les difficultes liees au maintien d'une relation 
avec leur proche et aupres de qui le coaching dominait dans la relation avec 
l'intervenant. Ces resultats sont coherents avec ceux de Hepburn et collegues (2001) qui 
soulignent l'impact positif du « coaching » dans un contexte de soutien aux aidants. lis 
montrent aussi Fimportance de mieux cibler les besoins et attentes des aidants. Tout 
comme l'observent Zarit et Femia (2008), une seule approche de soutien ne peut 
repondre a tous les besoins des aidants. Ainsi, dans cette etude, l'intervention apparait 
plus pertinente pour les aidants qui vivaient difficilement la perte de la relation avec le 
proche. Les aidants davantage preoccupes par les bonnes facons d'accomplir leur role et 
ceux qui ressentaient plus les impacts sur leur vie personnelle ont moins trouve reponse 
a leurs attentes dans cette intervention. D'autres interventions de soutien auraient pu 
avoir plus d'effets pour ces personnes. 
Par ailleurs, d'autres pistes d'effets positifs du programme se degagent de 
l'analyse des donnees qualitatives. En effet, ces donnees revelent les possibilites d'un 
effet elargi du programme tant pour les autres membres de 1'entourage que pour la 
personne atteinte de demence. L'effet de l'intervention par le transfer! de l'information 
dans F entourage suggere la pertinence de favoriser une participation elargie au 
programme. Une connaissance commune des elements du programme pourrait etre 
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favorable au developpement d'une forme de soutien par les pairs apres la fin du 
programme permettant une certaine continuity de 1'intervention. Finalement, 
1'evaluation qualitative laisse voir des benefices possibles de 1'intervention pour les 
proches atteints de demence. Bien que cette intervention cible le soutien a l'aidant, 
l'application du programme pourrait etre favorable a la personne atteinte de demence en 
lui offrant un vecu en loisir adapte a ses capacites. Ces resultats sont en accord avec 
ceux de Teri et collegues (1997) qui observaient une diminution des symptomes 
depressifs chez des personnes atteintes de demence a la suite de l'integration d'un plus 
grand nombre d'activites plaisantes dans leur quotidien. Fazio et collegues (1999) 
precisent que le soutien de l'engagement dans des activites significatives adaptees a 
leurs capacites est une composante importante des soins aux personnes atteintes de 
demence. Toutefois, l'effet du programme sur les personnes atteintes ainsi que sur les 
autres membres de l'entourage n'a pas ete rigoureusement evalue. II serait pertinent 
d'inclure une telle evaluation lors d'une prochaine etude pour mieux cerner l'ensemble 
des effets de 1'intervention. 
Une particularite de cette etude est de se positionner dans une perspective nouvelle 
centree sur le rehaussement des aspects positifs du role d'aidant. Cette orientation n'est 
pas isolee mais s'inscrit plutot dans un courant d'intervention qui prone l'importance de 
renforcer les potentiels des individus plutot que de seulement se centrer sur la reduction 
des difficultes. La notion de psychologie optimiste introduite par Seligman et 
Csikszentmihalyi (2000) illustre bien ce courant d'intervention. Ces auteurs expliquent 
qu'a la suite de la seconde guerre mondiale une preoccupation plus marquee pour la 
reduction des incapacites et difficultes a fortement elude 1'importance de revaloriser et 
renforcer les potentiels des individus. Face au constat que la reduction des embuches ne 
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mene pas d'emblee a l'epanouissement des individus, l'interet pour le rehaussement du 
potentiel des individus a repris de la vigueur. Carruthers et Hood (2007) parlent meme 
d'un changement de paradigme dans le domaine de 1'intervention psychosociale allant 
d'une approche « curative » vers une approche plus « optimiste ». La preoccupation 
grandissante pour les aspects positifs du role d'aidant n'est certainement pas etrangere a 
ce mouvement de societe. Les recommandations de Levesque et coll. (2002) et de Nolan 
et coll. (2003) de considerer le rehaussement des aspects enrichissants de l'experience 
d'aidants temoignent de la pertinence d'un tel virage dans le domaine du soutien aux 
aidants. Seligman, Steen, Park et Peterson (2005) soutiennent la pertinence 
d'interventions pour favoriser le developpement du sentiment de joie (happiness) des 
individus. Le developpement d'un programme pour rehausser les aspects positifs du role 
d'aidant s'inscrit dans ce courant nouveau qui est voue a prendre de plus en plus 
d'importance sur la scene de 1'intervention psychosociale. D'autres approches sont a 
developper pour pleinement actualiser le potentiel du renforcement des aspects positifs 
du role d'aidant en tenant compte du contexte particulier de chacun (attentes, contexte 
relationnel entre l'aidant et son proche, contexte social et familial). II importe aussi 
d'envisager comment d'autres mesures pourraient etre pertinentes pour renforcer non 
seulement la relation entre l'aidant et son proche mais aussi son sentiment de realisation 
et le sens du role d'aidant au quotidien. 
Par ailleurs, le processus qui a ete suivi pour le developpement et 1'evaluation du 
programme d'education au loisir adapte constitue sans equivoque une force de cette 
etude. Tant la rigueur de la methodologie suivie que l'utilisation de methodes mixtes ont 
contribue a augmenter la validite interne et externe de cette etude. 
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Ainsi, le developpement de 1'intervention a suivi un processus rigoureux qui 
s'appuyait sur la theorie de developpement de programme (Chen, 2005; Patton, 1997, 
2001). Une etude de besoins ainsi qu'une recension des ecrits a permis de mieux 
comprendre le role du loisir ainsi que des aspects positifs du role d'aidant dans le 
quotidien de la dyade aidant-aide. La consultation d'aidants au moyen de groupes de 
discussion focalisee a apporte une vision en profondeur des besoins des aidants en 
regard de leurs temps libres avec leur proche ainsi que des elements positifs associes a 
leur role. Cette demarche, realisee avec des aidants provenant de la communaute, d'une 
ressource intermediate et d'une unite de soins de longue duree, a permis de cerner les 
besoins des aidants dans divers contextes. De plus, la prise en compte d'elements 
favorables issus de revaluation de mesures de soutien relevees dans les ecrits 
scientifiques et des fondements theoriques renforce aussi la valeur du programme. Cette 
demarche repondait aux recommandations de Carradice et collaborateurs (2003) a savoir 
que les interventions soient davantage appuyees theoriquement. Suivant la theorie de 
developpement de programme de Chen (2005), un modele causal et un modele d'action 
ont ete articules afin de preciser les processus inherents aux resultats escomptes pour le 
programme. Finalement, la conduite d'une etude pre-experimentale jumelee a une 
evaluation d'implantation a permis de pre-tester 1'intervention et de valider le contenu 
du programme. L'utilisation d'un devis mixte a favorise a une meilleure comprehension 
des processus impliques dans 1'intervention. Cette demarche a permis de verifier la 
pertinence des approches preconisees lors du developpement du contenu de 
1'intervention. Ducharme et Trudeau (2002) qui avaient aussi utilise une approche mixte 
pour valider un programme d'intervention aupres d'aidants font etat de la pertinence 
d'une telle demarche. Des glissements potentiels pouvant nuire a l'atteinte des objectifs 
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du programme ont ainsi pu etre identifies et des ajustements apportes dormant ainsi une 
base plus solide a l'intervention en vue de la realisation de l'etude experimentale. 
De meme, l'approche preconisee pour la realisation de 1'evaluation du programme 
contribue grandement a la valeur de cette etude. En effet, revaluation du programme 
s'interessait non seulement a la mesure des effets de l'intervention mais visait aussi a 
etudier en profondeur les processus sous-jacents a l'intervention (Chen 2005; Patton, 
1997). Cette demarche comportait ainsi une etude d'implantation en plus de l'etude 
experimentale. 
L'evaluation de Fimplantation du programme a permis de comprendre la nature 
reelle de l'intervention realisee. D'autres chercheurs (Ducharme, Lebel, Lachance et 
Trudeau, (2006); Lavoie et al., 2005) ont realise une evaluation d'implantation d'un 
programme de soutien aupres d'aidants. Les resultats de ces etudes rendent compte de la 
pertinence d'une telle demarche pour mieux cerner l'efficacite des approches 
preconisees. 
Par ailleurs, des chercheurs (Ducharme, Levesque, Giroux et Lachance, 2005; 
Zarit & Femia, 2008; Zarit & Leitsch, 2001) mettent de l'avant 1'importance que le 
dosage de l'intervention soit suffisant pour avoir un effet. Ainsi, l'evaluation du taux 
d'implantation constitue un element crucial de 1'evaluation d'un programme (Patton, 
1997). Dans cette etude, les resultats montrent que globalement le programme a ete 
realise selon les plans initiaux. Partant de cette information, il est juste de dire que les 
resultats observes se rapportent bien a l'intervention que l'etude pretend evaluer. 
Toutefois, le plus faible taux de realisation observe pour la partie pratique suscite des 
questionnements. En effet, les resultats de l'analyse des facteurs determinants, qui 
mettent en evidence l'impact favorable d'une approche de coaching pour l'efficacite du 
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programme, renforcent l'importance de la partie pratique du programme. II est ainsi 
pertinent de se demander a quel point le faible taux de realisation de la partie pratique 
n'a pas amene un sous-dosage de 1'intervention qui pourrait expliquer en partie le faible 
effet du programme aupres de certains participants. 
La comprehension des processus sous-jacents a une intervention est tout aussi 
importante sinon plus que 1'evaluation des effets. Cette connaissance apporte des 
informations essentielles a la mise en place efficace des programmes. La pertinence du 
modele theorique qui avait ete retenu comme sous-jacent au programme lors du 
developpement de l'intervention a ainsi pu ete verifiee a partir des donnees mixtes de 
l'etude experimentale. Cette demarche repond aux recommandations de Chen (2005) et 
de Carradice, Beail et Shankland (2003) qui invitent a verifier la pertinence des 
postulats sous-jacents a l'intervention. 
La rigueur du processus suivi pour la realisation de l'etude experimentale 
(echantillonnage en strates, randomisation, rigueur du processus de collecte des 
donnees) renforce aussi la valeur des resultats obtenus. La complementarite des donnees 
quantitatives et qualitatives a ete favorable a l'approfondissement de la comprehension 
de l'effet du programme. En effet, si les resultats quantitatifs montrent peu d'effet positif 
du programme, les resultats qualitatifs ont permis de faire ressortir des effets interessants 
de l'intervention tant pour les aidants que pour leur entourage. 
En fait, l'utilisation de methodes mixtes tout au long de cette etude est 
indeniablement une force de cette recherche. Le recours a une mixite de methodes 
reconnaissait que, comme l'expliquent Tashokkori et Teddlie (1998), le cycle de la 
recherche implique une approche inductive et une approche deductive. En effet, 
l'iteration entre ces deux poles fait implicitement partie du processus de recherche. 
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Pellisier-Tanin (2001) ajoute que le cycle de la recherche implique aussi une abduction. 
Elle explique qu'une hypothese est construite par abduction et que la deduction permet 
ensuite d'explore les consequences de cette hypothese et l'induction permet une mise a 
jour des regies ou theories par Fobservation. Dans le cadre d'une evaluation de 
programme, l'utilisation de methodes mixtes est particulierement propice pour apporter 
une comprehension en profondeur non seulement des effets de 1'intervention mais aussi 
des processus pouvant interagir avec son efficacite. 
Le choix de faire appel a des methodes mixtes dans la presente recherche 
s'inscrivait dans une posture epistemologique pragmatique (Patton, 2001). Ce paradigme 
est particulierement pertinent dans le contexte de revaluation de programme (Greene, 
1994; Patton, 2002). Cette posture reconnait que la methode ne doit pas etre assujettie a 
un paradigme epistemologique mais plutot etre au service de l'objet d'etude (Pires, 
2001; Patton 1997, 2001). Plusieurs auteurs (Creswell, 1994; Gendron, 1996; Reichardt 
& Cook, 1980) affirment qu'il y a une fausse dichotomie entre les approches qualitative 
et quantitative et que l'usage le plus efficient de ces deux courants est essentiel pour 
comprendre pleinement les phenomenes sociaux. Neanmoins, la prise en consideration 
des principes des paradigmes positiviste et constructiviste est necessaire afin de 
respecter les criteres methodologiques inherents tant aux methodes qualitatives que 
quantitatives (Caracelli & Greene, 1997; Hanson et al, 2005; Morse et al., 2005; Patton, 
2001). 
La validite des resultats obtenus par l'utilisation de methodes mixtes s'articule au 
tour de deux rationnels : la representation et la justification (Onwuegbuzie & Teddlie, 
2003). D'une part, la representation concerne l'habilete a recueillir la bonne 
information. Elle suppose un traitement des donnees en conformite avec les regies 
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etablies pour la methode utilisee. Dans la presente etude, chacune des etapes de la 
collecte des donnees a ete effectuee dans le respect des principes inherents a la methode 
utilisee ce qui renforce la validite des resultats. D' autre part, la legitimation fait 
reference a la validite de 1'interpretation qui est faite des donnees. Onwuegbuzie et 
Teddlie (2003) expliquent que cette legitimation necessite que la decision d'utiliser des 
methodes mixtes s'appuie sur une reflexion rigoureuse en regard des besoins de l'etude. 
Dans cette etude, une attention particuliere a ete prise tout au long de l'etude de facon a 
s'assurer de preciser la portee attendue des divers types de donnees en fonction des 
objectifs de chacune des phases de la recherche. Cette refexion prealable du role des 
donnees renforce l'atteinte du critere de legitimation. En somme, l'utilisation de 
methodes mixtes ne s'improvise pas et demande une demarche de reflexion appuyee. La 
valeur de sa mise en oeuvre depend aussi grandement du respect qui est fait des principes 
methodologiques inherents aux deux types de donnees. La demarche suivie dans cette 
etude a ete soucieuse de s'assurer que chacune des methodes soient utilisees d'une facon 
adequate ce qui renforce le processus de recherche suivi. 
Ainsi, la place relative qu'ont prises les methodes qualitatives et quantitatives tout 
au long du processus de recherche variait en fonction des besoins specifiques a chaque 
phase. Lors de l'etude preliminaire, la dimension qualitative a pris une grande place car 
le besoin d'induction primait pour bien saisir les besoins des participants et ancrer le 
developpement du programme dans ceux-ci. Cette demarche correspond a une 
perspective de developpement telle que definie par Greene et coll. (1989). Lors de 
l'etude d'implantation, l'utilisation de donnees qualitatives dominait, bien que certaines 
donnees quantitatives etaient aussi considerees. L'utilisation de donnees mixtes visait a 
permettre une expansion, selon les termes proposes par Greene et coll. (1989). En effet, 
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elle visait a elargir la portee de l'etude en considerant non seulement 1'evaluation des 
effets, mais aussi la comprehension des processus inherents au programme 
d'intervention. Par ailleurs, pour l'etude experimentale, le recours aux methodes 
qualitatives s'inscrivait alors dans une perspective de complementarite. Cette approche 
permet de rehausser et de clarifier les resultats issus d'une methode avec ceux issu d'une 
autre methode. Considerant rimportance de l'approche deductive a cette etape, une 
dominance des methodes quantitatives etait judicieuse. Finalement, pour l'etude des 
facteurs determinants l'usage des methodes quantitatives et qualitatives etait davantage 
en dialogue. La mixite s'inscrivait aussi dans une visee d'expansion. Le rationnel etait 
d'elargir la portee des resultats. Dans cette recherche, cette approche a permis de deduire 
de nouvelles pistes d'influence des donnees qualitatives pour ensuite les confronter aux 
facteurs determinants pour l'efficacite de moyens de soutien aux aidants deja cibles dans 
la litterature scientifique. 
Par ailleurs, cette etude ramene l'importance de la question de 1'evaluation des 
besoins des aidants. Ce constat est coherent avec les affirmations de Zarit et Femia 
(2008) et de Zarit et Leitsch (2001) qui insistent sur l'importance que les mesures de 
soutien soient mieux ciblees en fonction des besoins des aidants. Ces chercheurs 
expliquent qu'une des raisons du peu d'effets observes dans les programmes de soutien 
est le manque d'ajustement aux besoins des aidants. Zarit et Femia expliquent que 
l'utilisation de mesures telles que le bien-etre ou la depression n'est pas adequate car 
trop eloigne du point de mire de 1'intervention. Schulz et collegues (2002) affirment 
rimportance de considerer davantage la signification clinique dans 1'evaluation 
d'intervention aupres d'aidants d'un proche atteint de demence. Pour mieux saisir l'effet 
des interventions de soutien, il importe d'evaluer plus directement ce sur quoi le 
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programme entend agir. Ainsi un programme qui veut rehausser la qualite des 
interactions au quotidien doit mesurer cet aspect et non une variable presumee etre 
influencee en bout de ligne comme le bien-etre. A la limite, l'aspect evalue pourrait 
differer d'un participant a l'autre en fonction de la cible individualisee de l'intervention. 
Le point commun deviendrait alors le niveau d'atteintes des objectifs specifiques. Voila 
qui vient ebranler les approches traditionnelles de recherches basees sur les principes de 
la recherche experimentale. Le recours a un devis traditionnel dans le cas de la recherche 
aupres d'aidants pourrait meme en soin porter atteinte a la validite interne et externe de 
l'etude (Zarit & Leitsch, 2001). En effet, le contexte particulier entourant la dynamique 
d'aidant rend difficile l'utilisation de devis randomise. Dans une certaine mesure le 
recours a des devis quasi experimentaux serait parfois plus approprie. Par exemple, 
l'utilisation d'un groupe temoin paire en fonction de diverses variables propres a 
l'experience d'aide (nature des difficultes, ressources disponibles) rendrait les groupes 
plus comparables. De plus, Zarit et Leistch (2001) ajoutent qu'il est utile de documenter 
la nature tant des difficultes vecues que des services utilises tant pour les participants du 
groupe experimental que ceux du groupe temoin pour cerner l'ensemble des facteurs 
d'influence potentielle. 
Plusieurs chercheurs se preoccupent actuellement de developper des outils pour 
permettre une evaluation des besoins des aidants (Balducci et al., 2008; Keefe et al., 
2008). Balducci et al (2008) proposent le COPE Index comme outil pour aider les 
intervenants a cibler les actions propices a rehausser les aspects positifs ou a diminuer 
les difficultes associees au role d'aidant. Le CARE a ete developpe pour permettre aux 
intervenants de mieux saisir les besoins des aidants (Keefe et al., 2008). Ces outils sont 
encore en developpement mais seront certes des plus utiles tant pour la recherche que 
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pour la clinique. II faudra ensuite envisager plus a fond comment traduire les besoms 
identifies en moyens de soutien les plus propices a repondre aux attentes des aidants. 
Par ailleurs, cette etude comporte certaines limites. Ainsi, bien que non concluants, 
certains resultats laissent entrevoir un effet possible du programme qu'un plus grand 
niveau de puissance statistique aurait pu permettre de detecter pour le sentiment 
d'efficacite et la qualite relationnelle. Dans cette etude, une taille d'echantillon de 26 
personnes par groupe etait requise pour detecter un effet modere a grand du programme 
alors que seulement 20 participants dans le groupe experimental et 19 dans le groupe 
temoin ont complete la demarche. Le recrutement des participants s'est deroule sur deux 
ans. II etait assujetti a une exigence ethique d'avoir un repondant legal dument identifie 
pour chaque personne atteinte de demence inapte a dormer un consentement eclaire en 
raison de leur participation a la partie pratique d'activites. Un tres faible pourcentage des 
personnes atteintes de demence repondant a ce critere, le recrutement s'en trouvait 
d'autant plus difficile. Une etude de plus grande envergure serait necessaire pour etre 
plus en mesure de detecter les effets du programme. De plus, l'exigence d'avoir un 
mandat homologue pour les proches inaptes induisait en soi un biais les aidants detenant 
un tel mandat pouvant differer de ceux n'en ayant pas. 
Par ailleurs, certains questionnements s'imposent quant aux outils de mesure 
utilises pour 1'evaluation quantitative des effets du programme. Notamment, l'outil 
utilise dans cette etude pour evaluer la relation actuelle comporte des limites car il 
considere peu les interactions au quotidien et davantage des elements lies a la relation au 
sens large. II serait utile dans une prochaine etude d'envisager l'utilisation d'un outil de 
mesure plus propice a cerner la qualite des interactions au quotidien. De meme, les 
resultats issus de Fanalyse des donnees qualitatives mettent en lumiere que la facon avec 
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laquelle le sentiment d'efficacite en loisir adapte etait evalue dans la partie quantitative 
pouvait avoir une portee trop restreinte du concept et capter seulement une portion de la 
realite associee a la pratique de loisir avec une personne atteinte de demence. En effet, le 
questionnaire utilise pour mesurer le sentiment d'efficacite en loisir adapte aborde la 
question principalement sous Tangle de la selection et de 1'adaptation des activites et 
considere plus sommairement la question de leur mise en ceuvre. De plus, le cadre 
conceptuel des aspects positifs du role d'aidant montre aussi l'importance du sentiment 
de realisation et du sens du role d'aidant au quotidien. II aurait ete ainsi interessant de 
mesurer ces deux dimensions. En effet, une etude realisee par Hansen, Patterson et 
Wilson (1988) fait ressortir que les aidants semblaient gratifies de pouvoir faire quelque 
chose de significatif pour leur proche d'ou l'interet de considerer le sentiment de 
realisation. Les donnees qualitatives de la presente etude montraient aussi un effet du 
programme sur le developpement du sens du role d'aidant. Ces resultats concordent avec 
la demonstration proposee par Farran et collegues (1991) quant a l'impact du vecu au 
quotidien sur l'attribution d'un sens au role d'aidant. 
Un nouvel instrument developpe par Tarlow et collaborateurs (2004), qui etait non 
disponible au moment de la realisation de cette etude, pourrait apporter un portrait plus 
complet de l'effet d'une intervention sur les aspects positifs du role d'aidant et plus 
particulierement du sentiment de realisation. Cet instrument comporte deux 
composantes : l'affirmation de soi et la perspective de vie. L'affirmation de soi fait 
reference a divers aspects lies a l'impact du role pour la realisation de soi des aidants 
(par exemple : se sentir apprecie, fort et sur de soi). Cet outil est toutefois limite dans sa 
capacite a refleter 1'ensemble des aspects positifs du role au quotidien. Un seul item 
aborde la qualite de la relation et il considere la vision generate de la vie plutot que le 
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sens du role d'aidant. La question de la mesure des aspects positifs du role d'aidant en 
est encore a ces debuts. L'utilisation du COPE Index (Balducci et al., 2008) pourrait 
aussi etre envisagee dans une perspective devaluation du taux d'aspects positifs dans le 
quotidien des aidants. Si la pertinence de ces instruments est demontree pour ce qui est 
de mieux comprendre la realite des aidants, reste a voir dans quelle mesure ils 
demontreront une sensibilite suffisante pour detecter des changements dans une 
perspective de recherche evaluative. 
Quelques recommandations emergent de la presente etude pour guider les futures 
etudes dans le champ des aspects positifs du role d'aidant. Premierement, le recours a 
des approches flexibles de soutien en fonction des besoins exprimes est certes une voie a 
retenir pour une plus grande adequation entre les besoins et les services. De meme, le 
developpement de mesures de soutien centrees sur le rehaussement des aspects positifs 
est essentiel pour maximiser les potentiels des aidants. De plus, l'utilisation 
d'instruments de mesure sensibles qui s'ancrent davantage dans l'experience de l'aidant 
au quotidien est necessaire pour mieux refleter l'effet direct des programmes. Bien 
entendu le recours a des methodes mixtes ainsi que l'inclusion d'une evaluation 
d'implantation sont des forces a conserver dans une prochaine etude evaluative de 
mesures de soutien aupres d'aidants. 
Au plan clinique, les resultats de cette etude renforcent la pertinence de dormer 
plus de place au rehaussement des aspects positifs du role d'aidant. La consolidation des 
potentiels doit etre autant prise en compte sinon plus que la reduction des difficultes. Un 
autre element qui se degage de cette etude pour les intervenants est 1'importance d'etre 
sensibles a valider les aidants dans leurs competences et a davantage mettre l'accent sur 
le coaching dans leur facon d'intervenir. De telles approches se montrent propices 
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a renforcer le sentiment d'efficacite des aidants, un aspect determinant pour promouvoir 
leur satisfaction dans Faccomplissement de leur role et favoriser le maintien de leur 
implication dans des conditions positives. 
Cette approche est favorable pour permettre aux aidants d'avoir une relation avec 
leur proche centree sur autre chose que les soins et de leur permettre de reprendre 
contact avec l'essence premiere de leur lien avec leur proche atteint de demence. 
D'autres recherches sont necessaires pour arriver tant a mieux cerner et evaluer le role 
des aspects positifs dans le quotidien des aidants d'un proche atteint de demence qu'a 
developper des interventions pertinentes pour en favoriser le rehaussement. 
CONCLUSION 
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Cette recherche visait a developper et a evaluer l'efficacite d'une nouvelle avenue 
pour favoriser rimplication des aidants aupres des personnes atteintes de demence. 
Cette approche aborde le soutien aux aidants sous un angle nouveau centre davantage 
sur la satisfaction envers la relation plutot que principalement sur les taches d'aidants ou 
sur le fardeau. Elle vise a renforcer certains aspects positifs du role de l'aidant familial 
avec son proche atteint de demence. 
Les resultats du volet quantitatifs de 1'etude experimentale ne montrent aucun effet 
significatif de l'intervention tant pour le sentiment d'efficacite en loisir adapte de 
l'aidant, la qualite de la relation entre l'aidant et son proche atteint de demence ainsi que 
le bien-etre psychologique de l'aidant, les trois variables principales a 1'etude. Toutefois, 
des tendances statistiques ont ete observees pour le sentiment d'efficacite et la qualite de 
la relation. Un plus grand nombre de participants aurait ete necessaire pour permettre 
une plus grande puissance de cette etude. 
Par ailleurs, le programme evalue dans la presente etude presente une certaine 
validite. II s'appuie sur un cadre conceptuel soutenu par une recension des ecrits. II a 
aussi fait l'objet d'une etude preliminaire ce qui a permis d'en valider le contenu ainsi 
que les approches pedagogiques. La preoccupation pour la comprehension des elements 
pouvant expliquer les effets observes pour le programme d'intervention est une autre 
particularite de cette recherche. Le processus de recherche suivi pour revaluation du 
programme comportait une evaluation d'implantation en plus d'une etude 
experimentale. Des donnees tant quantitatives que qualitatives ont ete prises en 
consideration tout au long du processus de recherche. Cette approche a apporte une 
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vision plus en profondeur du phenomene etudie non seulement pour estimer les effets du 
programme mais aussi pour une avoir meilleure comprehension des processus du 
programme et des facteurs determinants pour son efficacite. 
L'evaluation des processus et moyens d'intervention etait essentielle pour 
connaitre la nature exacte du programme qui a ete realise dans les faits. Elle a aussi ete 
utile pour ajuster les moyens d'interventions afin de bonifier le contenu du programme a 
la lumiere de sa mise en application. Le programme issu au terme de cette revision sera 
ainsi potentiellement plus propice encore a rencontrer ses objectifs. L'evaluation 
d'implantation represente ainsi une etape essentielle d'un processus devaluation de 
programme dans une perspective de permettre un transfert des connaissances vers la 
pratique qui soit plus efficient et complet possible. 
De plus, deux facteurs ont pu etre identifies comme influencant 1'efficacite du 
programme. II en ressort que Fintervention fonctionnerait le mieux dans un contexte ou 
une relation de coaching predominait dans la relation entre l'aidant et l'intervenant. Ce 
programme serait aussi mieux adapte pour repondre aux besoins des aidants montrant 
une preoccupation predominante pour les difficultes liees au maintien d'une relation 
avec le proche atteint de demence. La connaissance de ses facteurs est utile pour mieux 
cibler a qui et dans quel contexte le programme d'education au loisir adapte est le plus 
propice a soutenir des aidants d'un proche atteint de demence. 
D'autres demarches de recherche sont necessaires pour verifier l'effet effectif du 
programme. L'utilisation de mesure plus appropriees pour evaluer les interactions au 
quotidien entre les aidants et leur proche et pour mieux cerner le sentiment d'efficacite 
des aidants seront requises. De meme, il pourrait s'averer interessant de considerer aussi 
evaluer plus a fond le sentiment de realisation et le sens du role au quotidien. Certes, le 
331 
recours a des methodes mixtes serait encore a preconiser pour permettre une evaluation 
plus en profondeur des effets du programme d'intervention. II serait aussi utile de 
considerer evaluer l'effet du programme tant pour les proches atteints de demence que 
pour l'entourage de l'aidant. 
En somme, bien que cette intervention cible le soutien a l'aidant, l'application du 
programme montre aussi un potentiel d'avoir des bienfaits pour la personne atteinte de 
demence qui pourrait retrouver un vecu en loisir plus adapte. En ce sens, cette approche 
s'inscrit dans une perspective d'amelioration de la qualite de vie tant des aidants que des 
personnes atteintes de demence. Le programme d'intervention issu de cette etude 
pourrait etre utile pour le maintien a domicile des personnes atteintes de demence en 
soutenant l'aidant. II montre des retombees potentielles pour le soutien a l'implication 
des families a la suite de rinstitutionnalisation en favorisant le maintien d'un vecu 
positif entre l'aidant et son proche atteint de demence. Dans le contexte actuel de 
restriction budgetaire, il importe de considerer ces deux aspects compte tenu de 
l'importance du partenariat avec les families pour la qualite des soins aux personnes 
atteintes de demence. Finalement, cette etude a permis d'explorer plus a fond la portee 
d'accorder plus d'importance au renforcement des potentiels des individus plutot que de 
tabler uniquement sur la diminution des difficultes. Elle ouvre le soutien aux aidants 
dans une perspective nouvelle centree sur les aspects positifs du role d'aidant. 
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ANNEXE 1 
Guide d'animation des groupes de discussion focalisce 
Developpement d'un programme d'education au loisir adapte comme mesure de soutien a 
1'implication des aidants aupres de personnes ayant des troubles de memoire. 
RENCONTRES DE GROUPE DE DISCUSSION FOCALISEE 
GRILLE D'ANIMATION 
. Parlez-moi de votre vecu dans 1'occupation de vos temps libres avec votre proche ayant des 
troubles de memoires. 
1.1. Quels sont les elements qui vous semblent satisfaisant ? 
1.2. Y-a-t-il des elements plus difficiles ? 
. Comment vous sentez-vous face a la realisation d'activites recreatives pour vous et votre 
proche ? 
2.1. Qu'est-ce que ces moments de loisir represented pour vous ? 
2.2. Quels son les aspects positifs que vous en retirez ? 
2.3. Quelles sont les difficultes que vous rencontrez ? 
2.4. Comment faites vous pour essayer de surmonter ces difficultes ? 
. Comment serait-il possible de vous aider a ameliorer l'occupation de vos temps libres avec 
votre proche ayant de troubles de memoire ? 
3.1. Quels sont les aspects pour lesquels vous aimeriez avoir de l'aide (par exemples : 
identifier une activite, trouver comment l'adapter, trouver le materiel requis, 
trouver des partenaires, realiser l'activite) ? 
3.2. Quelle forme croyez-vous devrait prendre l'aide qu'on vous apporterait pour 
ameliorer l'occupation de vos temps libres : 
• Approche (par exemples : aide individualisee, rencontres de groupes.) 
• Contenu (par exemples : explication de facons de faire, enseignement 
d'activites adaptees, information sur les ressources) 
• Modalites (lectures, demonstration pratique) 
Avant de terminer cette rencontre, avez-vous d'autres questions ou sujets que nous n'avons 
pas discute et que vous aimeriez aborder ou approfondir ? 
ANNEXE 2 
Grille d'entrevue 
Effets d'un programme d'education au loisir adapte comme mcsure de soutien a 
l'implication des aidants aupres de personnes ayant des troubles de memoire. 
GRILLE D'ENTREVUE 
Cette rencontre a pour but de comprendre ce que vous avez vecu par rapport au projet de 
recherche sur les loisirs avec votre proche avec des troubles de memoire. II n'y a pas de bonnes 
ou de mauvaises reponses. Votre opinion est tres importante pour permettre d'ameliorer les 
services aux aidants. 
1. Comment se passaient vos visites ou temps libres avec votre proche avant votre 
participation au programme ? 
1.1. Que faisiez-vous ? 
1.2. Comment vous sentiez-vous ? 
1.3. Comment votre proche reagissait-il ? 
2. Parlez-moi de votre experience de participation au programme d'education au loisir 
avec votre proche. 
2.1. Comment avez-vous trouvez cela le fait de participer au programme ? 
2.2. Qu'est-ce que 9a vous a apporte ? 
2.3. Y-a-t-il des aspects du programme que vous avez trouve facilitants face a votre 
role d'aidant ? Lesquels ? Pourquoi ? 
2.4. Y-a-t-il des aspects vous ont semble moins utiles ? Lesquels ? Pourquoi ? 
3. Quelle impression avez-vous concernant le fonctionnement du programme, sur 
comment se deroulaient les rencontres ? 
3.1. Que pensez-vous du deroulement des rencontres ? 
3.2. Que pensez-vous du materiel qui vous etait remis (Faire reference au cartable de 
documentation) ? 
3.3. Que pensez-vous de la duree de chacune des rencontres ? 
3.4. Que pensez-vous des suivis telephoniques ? 
3.4.1. Etait-ce aidant ? 
3.4.2. Est-ce que c'etait adequat ? 
3.4.3. Y en avait-il trop? Aurait-il pu en avoir davantage a la place des 
rencontres? 
3.5. Que pensiez-vous de l'endroit (domicile, lieu de residence du proche) ou se 
deroulait le programme ? 
3.6. Que pensez-vous de la duree globale du programme ? 
3.7. Que pensez-vous de la facon d'agir de l'intervenant qui vous venait vous 
rencontrer ? 
3.7.1. Vous sentiez-vous a l'aise avec l'intervenant ? 
3.7.2. L'intervenant qui venait vous visiter vous semblait-il competent ? 
3.7.3. Quels aspects de sa facon d'intervenir vous ont semble les plus aidants ? 
3.7.4. Y-a-t-il des aspects de sa facon d'intervenir qui vous semblait plus 
difficiles? 
4. Parlez-moi de ce que le programme vous a apporte dans votre vecu avec votre proche. 
4.1. Le programme a-t-il influence l'occupation de vos temps libres ou visites avec 
votre proche ? Si oui, comment ? 
4.2. Le programme a-t-il influence vos rapports avec votre proche ? Si oui, comment 
? 
4.3. Quels sont les elements du programme que vous avez trouve aidants face a vos 
contacts, vos rapports avec votre proche ? 
4.4. Est-ce que les impacts que vous avez mentionnes se poursuivent toujours 
aujourd'hui? 
4.5. Comment percevez-vous votre role au quotidien ? 
5. Depuis que le programme a cesse, y-a-t-il eu des evenements qui ont influence vos 
visites ou votre relation avec votre proche ? 
5.1. Dans quelle mesure le programme vous a-t-il ete utile dans ces circonstances ? 
6. Avant de terminer cette entrevue, avez-vous d'autres questions ou sujets que nous 
n'avons pas discute et que vous aimeriez aborder ou approfondir ? 
MERCI DE VOTRE COLLABORATION 
ANNEXE 3 
Instruments de mesure 
Universite de Sherbrooke 
Projet de recherche sur l'occupation des temps libres ou visites 
Par Helene Carbonneau 
Etudiante au doctorat 
Collecte de donnees 
Temps : 
Automne-hiver 2005-2006 
Sujet# 
SENTIMENT DE COMPETENCE DU PRINCIPAL AIDANT 
Un aidant naturel, « c'est une personne qui aide ou qui soigne une autre personne 
de sa famille ou de son entourage sans etre un intervenant professionnel ». 
Pour repondre a ce questionnaire vous devez encercler, sur I'echelle de 0 a 10, le 
niveau correspondant a votre situation personnelle. 
1. Vous sentez-vous capable de maintenir une vie sociale et recreative pour vous 
et votre p roc he : 
A) en partageant de bons moments ? 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
a) faire des rencontres d'amis ou familiales, 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
b) des activites de detente (ecoute de la television, musique), 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
c) activites de loisir, etc.) 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
B) en amenant votre proche a s'interesser a une activite ? 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
a) identifier des activites correspondant a ses interets, 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable 
b) realiser une activite avec lui, etc.) 
Tout a fait capable 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
C) en adaptant les activites en fonction des capacites et limites de votre proche ? 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
a) connaitre I'impact des atteintes sur la pratique des activites, 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
b) connaTtre des facons de faire pour adapter I'activite, 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
c) savoir ou trouver du materiel adapte 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
2. Pour maintenir une vie sociale et recreative pour vous et votre proche , croyez-vous 
avoir besoin: 
A) conformations supplementaires? (ex : idees d'activites, materiel adapte existant, 
ressources communautaires, etc.) 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout Tout a fait 
B) d'enseignements? (ex : comprehension des deficits, facon d'agir face aux deficits 
cognitifs, etc.) 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout Tout a fait 
3. Vous sentez-vous capable de faire appel a de I'aide exterieure (reseau de sante, 
ressources privees, organismes communautaires), si vous en avez besoin, pour 
maintenir une vie sociale et recreative pour vous et votre proche ? 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout capable Tout a fait capable 
4. Vous sentez-vous a I'aise de demander la collaboration a des personnes de votre 
entourage (famille, amis, voisins) pour maintenir une vie sociale et recreative pour 
vous et votre proche ? 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
Pas du tout a I'aise Tout a fait a I'aise 
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ECHELLE DE BIEN-ETRE GENERAL 
LIRE - Les questions suivantes cherchent a determiner comment vous vous 
sentez et comment ca va en general. Pour chaque question, indiquez 
d'un X la reponse qui correspond le mieux a votre situation. 
1. Comment vous sentez-vous en general ?( DEPUIS LES QUATRE 
DERNIERES SEMAINES) ? 
0 D'excellente humeur 
1 De tres bonne humeur 
2 Surtout de bonne humeur 
3 J'ai beaucoup de hauts et de bas 
4 Plutot decouragee() 
5 Tres decourage(e) 
2. Etes-vous derange(e) par la nervosite ou par vos nerfs»? (DEPUIS LES 
QUATREDERNIERES SEMAINES) 
0 Enormement, au point ou je ne peux plus travailler ou voir a mes 
affaires 
1 Beaucoup 
2 Passablement 
3 Assez pour me deranger 
4 Un peu 
5 Pas du tout 
3. Vous sentez-vous maitre de votre comportement de vos pensees, emotions 
OU sentiments ? (DEPUIS LES QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Oui, completement 
1 Oui, en grande partie 
2 De fagon generale 
3 Pas vraiment 
4 Non, et cela m'inquiete un peu 
5 Non, et cela m'inquiete beaucoup 
4. Etes-vous triste.decouragee, sans espoir.ou avez-vous des problemes au 
point ou vous vous demandez si les choses en valent la peine?(DEPUIS LES 
QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Enormement, au point ou j'ai presque tout lache 
1 Beaucoup 
2 Passablement 
3 Assez pour me deranger 
4 Un peu 
5 Pas du tout 
5. Vivez-vous ou avez-vous I'impression de vivre de la tension, du stress ou de 
la pression? (DEPUIS LES QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Oui, je ne peux presque plus le supporter 
1 Oui, beaucoup 
2 Oui, plus que d'habitude 
3 Oui, mais a peu pres comme d'habitude 
4 Oui, un peu 
5 Pas du tout 
6. A quel point etes-vous heureux(se), satisfait(e) ou content(e) de votre vie 
personnels? (DEPUIS LES QUATRE DERNIERES SEMAINES). 
0 Extremement heureux(se), je ne peux etre plus satisfait(e) ou 
content(e) 
1 Tres heureux(se) 
2 Assez heureux(se) 
3 Satisfait( e), content( e) 
4 Un peu satisfait(e) 
5 Tres insatisfait( e) 
7. Avez-vous des raisons de vous demander si vous perdez la raison ou le 
controle de vos gestes, paroles, pensees ou sentiments, ou encore, si vous 
perdez la memoire? (DEPUIS LES QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Pas du tout 
1 Quelque peu 
2 Un peu, mais pas assez pour m'inquieter 
3 Un peu, assez pour m'inquieter 
4 Assez, et je suis plutot inquiet(ete) 
5 Beaucoup et je suis tres inquiet(ete) 
8. Etes-vous anxieux(se), inquiet(ete) ou preoccupe(e)? (DEPUIS LES 
QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Enormement, au point d'en etre malade ou presque 
1 Beaucoup 
2 Passablement 
3 Assez pour me deranger 
4 Un peu 
5 Pas du tout 
9. Vous reveillez-vous (frais(CaTche) et dispos(e) ? (DEPUIS LES QUATRE 
DERNIERES SEMAINES) 
0 Tous les jours 
1 Presque tous les jours 
2 Assez souvent 
3 Moins d'une fois sur deux 
4 Rarement 
5 Jamais 
10. Etes-vous ennuye(e) par quelques maladies, troubles physiques, douleurs 
ou craintes au sujet de votre sante? (DEPUIS LES QUATRE DERNIERES 
SEMAINES) 
0 Tout le temps 
1 La plupart du temps 
2 Souvent 
3 Quelquefois 
4 Peu souvent 
5 Jamais 
11. Votre vie quotidienne est-elle remplie de choses interessantes pour vous? 
(DEPUIS LES QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Tout le temps 
1 La plupart du temps 
2 Souvent 
3 Quelquefois 
4 Peu souvent 
5 Jamais 
12. Vous sentez-vous decourage(e) et triste?( DEPUIS LES QUATRE 
DERNIERES SEMAINES) 
0 Tout le temps 
1 La plupart du temps 
2 Souvent 
3 Quelquefois 
4 Peu souvent 
5 Jamais 
13. Vous sentez-vous stable emotivement et sur(e) de vous? (DEPUIS LES 
QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Tout le temps 
1 La plupart du temps 
2 Souvent 
3 Quelquefois 
4 Peu souvent 
5 Jamais 
14. Vous sentez-vous fatigue(e), epuise(e) ou extenue(e) ? (DEPUIS LES 
QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
0 Tout le temps 
1 La plupart du temps 
2 Souvent 
3 Quelquefois 
4 Peu souvent 
5 Jamais 
Pour chacune des quatre echelles ci-dessous, veuillez noter que les mots a 
chaque extremite de I'echelle de 0 a 10 decrivent des sentiments opposes. 
Encerclez le chiffre le long de I'echelle qui traduit le mieux comment vous vous 
sentez en general DEPUIS LES QUATRE DERNIERES SEMAINES. 
15. A quel point etes-vous preoccupe(e) par votre sante ? (DEPUIS LES 
QUATRE DERNIERES SEMAINES) 
10 
pas 
preoccupe(e) 
du tout 
tres 
preoccupe(e) 
16. A quel point etes-vous detendu(e) ou tendu(e)? (DEPUIS LES QUATRE 
DERNIERES SEMAINES) 
0 1 2 3 4 5 6 7 
tres 
detendu(e) 
8 9 10 
tres 
tendu(e) 
17. A quel point vous sentez-vous plein(e ) d'energie.de pep, de vitalite? 
(DEPUIS LES C 
0 1 2 
UATRE DERN 
3 4 
ERES SEMAIN 
5 6 
ES) 
7 
pas d'energie 
du tout, 
apathique 
18. A quel point vous sentez-vous d'eprime(e )ou 
(DEPUIS LES QUATRE DERN 
0 1 2 3 4 
ERES SEMAIN 
5 6 
ES) 
7 
tres 
deprin ie(e) 
8 9 10 
tres 
energique 
dynamique 
d'humeur joyeuse ? 
8 9 10 
tres 
joyeux(se) 
SANTE PERQUE 
Comparativement aux autres personnes de votre age, diriez-vous que 
vofre sante est : 
excellente 
1 
bonne 
2 
acceptable 
3 
mauvaise 
4 
OCCUPATION 
A quel point les occupations suivantes prennent-elles de votre 
temps ? 
1. Travail 
1 
Ne s'applique 
pas 
2 
Moins de 8 
heures par 
semaines 
3 
Entre16et21 
heures 
semaines 
4 
40 heures 
semaines 
5 
Plus de 40 
heures 
2. Famille 
1 
Ne s'applique 
pas 
2 
Moins de 8 
heures par 
semaines 
3 
Entre16et21 
heures 
semaines 
4 
40 heures 
semaines 
5 
Plus de 40 
heures 
3. Etudes 
1 
Ne s'applique 
pas 
2 
Moins de 8 
heures par 
semaines 
3 
Entre16et21 
heures 
semaines 
4 
40 heures 
semaines 
5 
Plus de 40 
heures 
4. benevolat 
1 
Ne s'applique 
pas 
2 
Moins de 8 
heures par 
semaines 
3 
Entre 16et21 
heures 
semaines 
4 
40 heures 
semaines 
5 
Plus de 40 
heures 
5. autres, specifiez : 
1 
Ne s'applique 
pas 
2 
Moins de 8 
heures par 
semaines 
3 
Entre 16 et 21 
heures 
semaines 
4 
40 heures 
semaines 
5 
Plus de 40 
heures 
DONNEES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES 
Sexe: n Femme 
D Homme 
Age : • moins de 25 ans 
D 25 a 40 ans 
D 40 a 55 ans 
D 55 a 70 ans 
n Plus de 70 ans 
Lien avec le proche 
• Conjoint 
• Enfant 
• Belle-fille ou gendre 
• Soeur ou frere 
D Belle-soeur ou beau-frere 
n Autre, specifiez : 
Niveau de scolarite 
D 
D 
D 
D 
Revenus 
Elementaire 
Secondaire 
Collegial 
Universitaire 
D Moins de 20 000 
• Entre 20 000 et 40 000 
D Plus de 50 000 
Merci de votre collaboration 
ANNEXE 4 
Autorisations ethiques 
ANNEXE 5 
Formulaires de consentement 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
(Rencontre de groupe de discussion focalisee) 
Aidants familiaux a domicile 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET : Developpement d'un programme d'education au loisir adapte 
comme mesure de soutien a I'implication des aidants aupres 
de personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABILITE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a developper une nouvelle approche d'education au loisir 
adapte pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de 
memoire. 
NATURE MA PARTICIPATION 
Vous avez ete choisi pour participer a cette etude en raison de votre experience comme 
aidant familial d'une personne ayant des troubles de memoire. 
Initiates du participant: 
Version _ 2 _ datee du _ _ 1 6 juillet 2004 
Page 1 de 4 
1. Vous aurez a participer a une rencontre de discussion de groupe qui portera sur les 
difficultes et besoins ressentis par les aidants face a I'occupation des temps libres 
avec un proche ayant de troubles de memoire; 
2. Cette rencontre de groupe sera d'une duree d'environ 120 minutes ; 
3. Cette rencontre se deroulera au Centre de recherche sur le vieillissement; 
4. Les discussions du groupe seront enregistrees sur cassette et retranscrites pour 
permettre d'en faire I'analyse. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
Votre participation pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux 
et de leur proche ayant des troubles de memoire. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de votre participation, si ce n'est que 
vous aurez a vous deplacer pour participer a la rencontre de groupe et qu'il soit 
possible que certaines questions puissent susciter des reactions emotives. Si cela 
survient, I'interviewer prendra le temps de vous ecouter et, le cas echeant, de vous 
diriger avec votre accord vers un professionnel de la sante competent. 
RISQUES 
II est entendu que votre participation a ce projet de rechercher ne vous fait courir, sur le 
plan medical, aucun risque que ce soit. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION 
II est entendu que votre participation au present projet de recherche est tout a fait 
volontaire et que vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a votre participation 
sans avoir a motiver votre decision, ni a ce que vous ni votre proche n'ayez a subir de 
prejudice de quelque nature que ce soit. 
Initiates du participant: 
Version _ 2 _ datee du 16 juillet 2004. 
Page 2 de 4 
ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raison y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection 
ETUDE ULTERIEURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, autorisez-vous le chercheur principal de ce projet a 
vous recontacter et a vous demander si vous seriez interesse(e) a participer a une 
nouvelle recherche ? 
Oui -» • Non -» Q 
COMPENSATIONS FINANCIERES 
Les aidants familiaux d'un proche avec des troubles de memoire a domicile auront 
acces a une compensation financiere de 30,00 par rencontre de groupe pour couvrir les 
frais encouru pour engager une personne pour venir prendre soin de leur proche 
pendant la rencontre. 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a votre propos lors de cette etude de recherche, tels que les 
donnees et cassette audio de la rencontre de groupe, sera contenue dans un dossier 
de recherche confidentiel qui ne sera pas identifie avec votre nom, mais par un code lie 
a votre nom. Les dossiers anonymes ainsi que la cle des codes seront conserves sous 
cle au Centre de recherche sur le vieillissement. L'acces aux dossiers anonymes de 
cette etude sera restreint aux membres de I'equipe impliques dans cette recherche et 
seulement pour les fins de cette etude. L'acces a la cle des codes de sujets pour cette 
etude sera strictement limite a la responsable de I'etude. Les dossiers anonymes 
seront conserves sous cle pour une periode de 5 ans. Apres cette periode, ces 
dossiers seront detruits. Les cassettes audio seront detruites a la fin de I'etude. 
Sachant ceci, acceptez-vous que l'information anonyme recueillie a votre propos lors de 
cette etude de recherche (incluant les paroles des cassettes audio) soit utilisee dans 
des communications scientifiques et professionnelles. 
Oui -> • Non -> • 
Initiates du participant: 
Version _ 2 _ datee du 16 juillet 2004 
Page 3 de 4 
PERSONNES A CONTACTER 
Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplementaire ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidents du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j'en ai recu un exemplaire. J'ai eu I'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Oui-> • Non-» • 
Initiates du participant: Page 4 de 4 
Version _ 2 _ datee du 16 juillet 2004 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
(Rencontre de groupe de discussion focalisee) 
Aidants familiaux d'un proche heberge 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET : Developpement d'un programme d'education au loisir adapte 
comme mesure de soutien a I'implication des aidants aupres 
de personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABIL1TE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a developper une nouvelle approche d'education au loisir 
adapte pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de 
memoire. 
NATURE DE MA PARTICIPATION 
Vous avez ete choisi pour participer a cette etude en raison de votre experience comme 
aidant familial d'une personne ayant des troubles de memoire. 
1. Vous aurez a participer a une rencontre de discussion de groupe qui portera sur les 
difficultes et besoins ressentis par les aidants face a I'occupation des temps libres 
avec un proche ayant de troubles de memoire; 
2. Cette rencontre de groupe sera d'une duree d'environ 120 minutes. Cette rencontre 
pourra etre entrecoupee d'une pause si vous en ressentez le besoin ; 
Initiates du participant: 
Version _ 2 _ datee du 16 juillet 2004. 
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3. Cette rencontre se deroulera au Centre de recherche sur le vieillissement; 
4. Les discussions du groupe seront enregistrees sur cassette et retranscrites pour 
permettre d'en faire I'analyse. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
Votre participation pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux 
et de leur proche ayant des troubles de memoire. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de votre participation, si ce n'est que 
vous aurez a vous deplacer pour participer a la rencontre de groupe et qu'il soit 
possible que certaines questions puissent susciter des reactions emotives. Si cela 
survient, 1'interviewer prendra le temps de vous ecouter et, le cas echeant, de vous 
diriger avec votre accord vers un professionnel de la sante competent. 
RISQUES 
II est entendu que votre participation a ce projet de rechercher ne vous fait courir, sur le 
plan medical aucun risque que ce soit. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION 
II est entendu que votre participation au present projet de recherche est tout a fait 
volontaire et que vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a votre participation 
sans avoir a motiver votre decision, ni a ce que vous ni votre proche n'ayez a subir de 
prejudice de quelque nature que ce soit. 
ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raison y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection 
ETUDE ULTER1EURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, autorisez-vous le chercheur principal de ce projet a 
vous recontacter et a vous demander si vous seriez interesse(e) a participer a une 
nouvelle recherche ? 
Oui -* • Non -> • 
Initiates du participant: 
Version _ 2 _ datee du _16 juillet 2004 
Page 2 de 4 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a votre propos lors de cette etude de recherche, tels que les 
donnees et cassette audio de la rencontre de groupe, sera contenue dans un dossier 
de recherche confidentiel qui ne sera pas identifie avec votre nom, mais par un code lie 
a votre nom. Les dossiers anonymes ainsi que la cle des codes seront conserves sous 
cle au Centre de recherche sur le vieillissement. L'acces aux dossiers anonymes de 
cette etude sera restreint aux membres de I'equipe impliques dans cette recherche et 
seulement pour les fins de cette etude. L'acces a la cle des codes de sujets pour cette 
etude sera strictement limite a la responsable de I'etude. Les dossiers anonymes 
seront conserves sous cle pour une periode de 5 ans. Apres cette periode, ces 
dossiers seront detruits. Les cassettes audio seront detruites a la fin de I'etude. 
Sachant ceci, acceptez-vous que l'information anonyme recueillie a votre propos lors de 
cette etude de recherche (incluant les paroles des cassettes audio) soit utilisee dans 
des communications scientifiques et professionnelles. 
Oui -» • Non -» • 
PERSONNES A CONTACTER 
Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplemental ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidents du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
Le projet a aussi ete evalue par le comite d'ethique de la recherche des etablissements 
multivocationnels de I'Estrie dispensant des services dans le milieu et du CLSC de 
Sherbrooke. Vous pouvez joindre une personne responsable de ce comite au 565-5370 
poste 2101. 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j'en ai regu un exemplaire. J'ai eu I'occasion de poser 
Initiates du participant: 
Version _ 2 _ datee du _16 juillet 2004. 
Page 3 de 4 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
• • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • I 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Qui -* • Non -> • 
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
(Etude pilote et d'implantation) 
Aidant familial 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET : Developpement d'un programme d'education au loisir adapte 
comme mesure de soutien a I'implication des aidants aupres 
de personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABILITE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a developper une nouvelle approche d'education au loisir 
adapte pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de 
memoire. 
NATURE DE LA PARTICIPATION DU SUJET 
Vous avez ete choisi pour participer a cette etude parce que vous correspondez a la 
clientele cible d'un nouveau programme d'intervention en loisir qui vise a soutenir les 
aidants familiaux et leur proche ayant des troubles de memoire a developper une facon 
plus satisfaisante d'occuper leurs temps libres. 
1. Un intervenant en loisir ira vous rencontrer une fois semaine pendant environ une 
heure pour une duree de 6 a 10 semaines a votre domicile ou dans le milieu 
d'hebergement du proche ayant des troubles de memoire pour vous aider a 
u> 
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developper davantage vos capacites a organiser des activites pour occuper vos 
temps libres avec votre proche ayant des troubles de memoire; 
2. Vous aurez a repondre a des questionnaires a deux reprises avec I'aide d'un agent 
de recherche, ces rencontres dureront au plus 90 minutes et auront lieu a I'endroit 
de votre choix (votre domicile, le milieu de vie de votre proche ou le Centre de 
recherche sur le vieillissement); 
3. Vous aurez a participer a une entrevue d'environ une heure portant sur votre vecu 
face au programme d'intervention et sur son impact dans votre vie avec un agent de 
recherche. Cette rencontre aura lieu a I'endroit de votre choix (votre domicile, le 
milieu de vie de votre proche ou le Centre de recherche sur le vieillissement). Cette 
entrevue sera enregistree sur cassette et son contenu sera retranscrit pour fin 
d'analyse. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER MA PARTICIPATION 
Votre participation pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux 
et de leur proche ayant des troubles de memoire. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER MA PARTICIPATION 
II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de votre participation, si ce n'est que 
vous aurez a vous rendre disponible pour rencontrer un intervenant une fois semaine 
pendant 6 a 10 semaines selon les besoins de I'intervention. II est aussi possible que 
certaines questions puissent susciter des reactions emotives. Si cela survient, 
I'interviewer prendra le temps de vous ecouter et, le cas echeant, de vous diriger avec 
votre accord vers un professionnel de la sante competent. 
RISQUES 
II est entendu que votre participation a ce projet de rechercher ne vous fait courir a vous 
ni a votre proche, sur le plan medical aucun risque que ce soit. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION 
II est entendu que votre participation au present projet de recherche est tout a fait 
volontaire et que vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a votre participation 
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sans avoir a motiver votre decision, ni a ce que vous ni votre proche n'ayez a subir de 
prejudice de quelque nature que ce soit. 
ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raison y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection 
ETUDE ULTERIEURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, autorisez-vous le chercheur principal de ce projet a 
vous recontacter et a vous demander si vous seriez interesse(e) a participer a une 
nouvelle recherche ? 
Oui -* • Non -* • 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a votre propos lors de cette etude de recherche tels que les 
donnees des instruments de mesures, cassette audio de I'entrevue et notes de suivies 
du programme d'intervention, sera contenue dans un dossier de recherche confidentiel 
qui ne sera pas identifie avec votre nom, mais par un code lie a votre nom. Les dossiers 
anonymes ainsi que la cle des codes seront conserves sous cle au Centre de recherche 
sur le vieillissement. L'acces aux dossiers anonymes de cette etude sera restreint aux 
membres de I'equipe impliques dans cette recherche et seulement pour les fins de cette 
etude. L'acces a la cle des codes de sujets pour cette etude sera strictement limite a la 
responsable de I'etude. Les dossiers anonymes seront conserves sous cle pour une 
periode de 5 ans. Apres cette periode, ces dossiers seront detruits. Les cassettes audio 
seront detruites a la fin de I'etude. 
Sachant ceci, acceptez-vous que l'information anonyme recueillie a votre propos lors de 
cette etude de recherche (incluant les paroles des cassettes audio) soit utilisee dans 
des communications scientifiques et professionnelles. 
Oui-> • Non-> • 
PERSONNES A CONTACTER 
Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplemental ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
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Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidente du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j'en ai recu un exemplaire. J'ai eu I'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Oui -* • Non -» • 
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
(etude pilote et d'implantation) 
Proche 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET : Developpement d'un programme d'education au loisir adapte 
comme mesure de soutien a I'implication des aidants aupres 
de personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABILITE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a developper une nouvelle approche d'education au loisir 
adapte pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de 
memoire. 
NATURE DE MA PARTICIPATION 
Vous avez ete choisi pour participer a cette etude parce que vous correspondez a la 
clientele cible d'un nouveau programme d'intervention en loisir qui vise a aider les 
aidants familiaux et leur proche ayant des troubles de memoire a developper une facon 
plus satisfaisante d'occuper leurs temps libres. 
1. Un intervenant en loisir ira rencontrer votre aidant familial 
(nom de I'aidant) une fois semaine pour une duree de 6 a 10 semaines a domicile 
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ou dans votre milieu d'hebergement pour I'aider dans ('organisation de vos temps 
libres; 
2. Cet intervenant en loisir vous rencontrera pour faire revaluation de vos besoins en 
loisir. Cette rencontre durera environ 60 minutes. 
3. Avec le soutien d'un intervenant qui I'aidera a adapter les activites, votre aidant 
familial realisera des activites de loisirs avec vous. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
Votre participation pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux 
et de leur proche ayant des troubles de memoire. 
De plus, la participation a ce projet pourra vous permettre de decouvrir ou reprendre 
des activites de loisirs adaptes a vos gouts et vos capacites. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de votre participation, bien qu'il soit 
possible que certaines questions puissent susciter des reactions emotives. Si cela 
survient, I'interviewer prendra le temps de vous ecouter et, le cas echeant, de vous 
diriger avec votre accord vers un professionnel de la sante competent. 
RISQUES 
II est entendu que votre participation a ce projet de rechercher ne vous fait courir, sur le 
plan medical aucun risque que ce soit. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION 
II est entendu que votre participation au present projet de recherche est tout a fait 
volontaire et que vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a votre participation 
sans avoir a motiver votre decision, ni a subir de prejudice de quelque nature que ce 
soit. 
ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raisonS y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection. 
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ACCES A MON DOSSIER MEDICAL 
J'accepte que les personnes responsables de ce projet aient acces a mon dossier 
medical pour obtenir des informations portant sur mon etat de sante et mes troubles de 
memoire, pour la periode comprise entre le 7 septembre 2004 et le 7 fevrier 2005? 
Oui -> • J'ai pris connaissance et remplis la feuille intitulee « Autorisation de 
communipuer des renseipnements contenus au dossier » qui sera 
annexee a mon dossier. 
Non -> • 
ETUDE ULTERIEURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, j'autorise le chercheur principal de ce projet a me 
recontacter et a me demander si je serais interesse(e) a participer a une nouvelle 
recherche ? 
Oui -* • Non -> • 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a mon egard lors de cette etude de recherche, tels que les 
donnees des instruments de mesures et dossier de suivi du programme d'intervention, 
sera contenue dans un dossier de recherche confidentiel qui ne sera pas identifies avec 
votre nom, mais par un code lie a votre nom. Les dossiers anonymes ainsi que la cle 
des codes seront conserves sous cle au Centre de recherche sur le vieillissement. 
L'acces aux dossiers anonymes de cette etude sera restreint aux membres de I'equipe 
impliques dans cette recherche et seulement pour les fins de cette etude. L'acces a la 
cle des codes de sujets pour cette etude sera strictement limite a la responsable de 
I'etude. Les dossiers anonymes seront conserves sous cle pour une periode de 5 ans. 
Apres cette periode, ces dossiers seront detruits. 
Sachant ceci, j'accepte que l'information anonyme recueillie a mon propos lors de cette 
etude de recherche soit utilisee dans des communications scientifiques et 
professionnelles. 
Oui -> • Non -* • 
PERSONNES CONTACTER 
Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplementaire ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
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Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidents du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j'en ai recu un exemplaire. J'ai eu I'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
• • • • • • • • • • • • • • • • • • • - • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • I 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Oui -* • Non -» • 
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
(etude pilote et d'implantation) 
Repondant d'une personne inapte 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET : Developpement d'un programme d'education au loisir adapte 
comme mesure de soutien a 1'implication des aidants aupres 
de personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABILITE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a developper une nouvelle approche d'education au loisir 
adapte pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de 
memoire. 
NATURE DE LA PARTICIPATION DE VOTRE PROCHE 
Votre proche (nom du proche ayant des troubles de 
memoire) ete choisi pour participer a cette etude parce qu'il correspond a la clientele 
cible d'un nouveau programme d'intervention en loisir qui vise a aider les aidants 
familiaux et leur proche ayant des troubles de memoire a developper une fagon plus 
satisfaisante d'occuper leurs temps libres. 
1. Un intervenant en loisir ira rencontrer I'aidant familial (nom 
de I'aidant) de la personne ayant des troubles de memoire 
(nom de la personne) dont vous etes le repondant une fois semaine pour une duree 
de 6 a 10 semaines a domicile ou dans votre milieu d'hebergement; 
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2. Un intervenant en loisir rencontrera la personne ayant des troubles de memoire 
(nom de la personne) dont vous etes le repondant pourfaire 
revaluation de ses besoins en loisir. Cette rencontre durera environ une heure. 
3. Avec le soutien d'un intervenant qui I'aidera a adapter les activites, I'aidant familial 
realisera des activites de loisirs avec la personne ayant des troubles de 
memoire (nom de la personne) dont vous etes le repondant. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DE VOTRE PROCHE 
La participation du la personne ayant des troubles de memoire dont vous etes le 
repondant pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux et de 
leur proche ayant des troubles de memoire. De plus, la participation a ce projet pourra 
lui permettre de decouvrir ou reprendre des activites de loisirs adaptes a ses gouts et 
ses capacites. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DE VOTRE 
PROCHE 
II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de la participation la personne ayant 
des troubles de memoire dont vous etes le repondant, bien qu'il soit possible que 
certaines questions puissent susciter des reactions emotives. Si cela survient, 
I'interviewer prendra le temps de d'ecouter la personne dont vous etes le repondant et, 
le cas echeant, de la diriger avec votre accord vers un professionnel de la sante 
competent. 
RISQUES 
II est entendu que la participation a ce projet de rechercher ne fait courir, sur le plan 
medical aucun risque que ce soit a la personne ayant des troubles de memoire dont 
vous etes le repondant. 
RETRAIT DE LA PARTICIPATION DE VOTRE PROCHE 
II est entendu que la participation de la personne ayant des troubles de memoire dont 
vous etes le repondant au present projet de recherche est tout a fait volontaire et que 
vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a cette participation sans avoir a motiver 
votre decision, ni a ce que la personne que vous representez n'est a subir de prejudice 
de quelque nature que ce soit. 
ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raison y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection 
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ACCES AU DOSSIER MEDICAL 
Consentez-vous a ce que les personnes responsables de ce projet aient acces au 
dossier medical de la personne ayant des troubles de memoire 
(nom de la personne) dont vous etes le repondant pour obtenir des informations portant 
sur son etat de sante et ses troubles de memoire, pour la periode comprise entre le 7 
septembre 2004 et le 7 fevrier 2005? 
Oui -> • J'ai pris connaissance et remplis la feuille intitulee « Autorisation de 
communiguer des renseignements contenus au dossier » qui sera 
annexee au dossier de la personne dont je suis le repondant 
(nom de la personne) 
Non-> • 
ETUDE ULTERIEURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, autorisez-vous le chercheur principal de ce projet a 
vous recontacter et a vous demander si vous seriez interesse(e) a ce que la personne 
ayant des troubles de memoire dont vous etes le repondant 
(nom de la personne) participe a une nouvelle recherche ? 
Oui -» • Non -¥ • 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a propos de la personne ayant des troubles de memoire dont 
vous etes le repondant lors de cette etude de recherche tels que les donnees des 
instruments de mesures et dossier de suivi du programme d'intervention, sera contenue 
dans un dossier de recherche confidentiel qui ne sera pas identifie avec son nom, mais 
par un code lie a son nom. Les dossiers anonymes ainsi que la cle des codes seront 
conserves sous cle au Centre de recherche sur le vieillissement. L'acces aux dossiers 
anonymes de cette etude sera restreint aux membres de I'equipe impliques dans cette 
recherche et seulement pour les fins de cette etude. L'acces a la cle des codes de 
sujets pour cette etude sera strictement limite a la responsable de I'etude. Les dossiers 
anonymes seront conserves sous cle pour une periode de 5 ans. Apres cette periode, 
ces dossiers seront detruits. 
Sachant ceci, acceptez-vous que 1'information anonyme recueillie a propos de que la 
personne ayant des troubles de memoire dont vous etes le repondant lors de cette 
etude de recherche soit utilisee dans des communications scientifiques et 
professionnelles. 
Oui -¥ • Non •* Q 
PERSONNES A CONTACTER 
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Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplementaire ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidents du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
DECLARATION DU REPRESENTANT LEGAL, MANDATAIRE OU CURATEUR 
Je soussigne(e) , ai lu et 
compris toute I'information precedents qui decrit a la fois la participation du sujet a 
I'etude et mes responsabilites de representant. J'ai eu I'opportunite de poser des 
questions au sujet de I'etude, et on a repondu a toutes mes questions, a ma 
satisfaction. J'accepte que la personne que je represents 
participe a cette etude. 
Signature du representant legal: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a la participation de la personne ayant des troubles de memoire dont il 
le repondant au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
• • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Oui -» • Non -» • 
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
Personne ayant des troubles de memoire 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET : Effets d'un programme d'education au loisir adapte comme 
mesure de soutien a I'implication des aidants aupres de 
personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABILITE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a evaluer une nouvelle approche d'education au loisir adapte 
pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de memoire. 
NATURE DE MA PARTICIPATION 
Vous avez ete choisi pour participer a cette etude parce que vous correspondez a la 
clientele cible d'un nouveau programme d'intervention en loisir qui vise a aider les 
aidants familiaux et leur proche ayant des troubles de memoire a developper une facon 
plus satisfaisante d'occuper leurs temps libres. 
1. Votre aidant familial (nom de I'aidant) pourrait etre inclus 
dans le groupe experimental et participer a un programme d'intervention en loisir 
adapte a domicile ou dans votre milieu d'hebergement; 
2. Votre aidant familial pourrait alors etre amene a realiser de nouvelles activites de 
loisirs avec vous. 
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AVANTAGES POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
Votre participation pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux 
et de leur proche ayant des troubles de memoire. 
De plus, la participation a ce projet pourra vous permettre de decouvrir ou reprendre 
des activites de loisirs adaptes a vos gouts et vos capacites. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE MA PARTICIPATION 
II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de votre participation au projet de 
recherche. 
RISQUES 
II est entendu que votre participation a ce projet de rechercher ne vous fait courir, sur le 
plan medical aucun risque que ce soit. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION 
II est entendu que votre participation au present projet de recherche est tout a fait 
volontaire et que vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a votre participation 
sans avoir a motiver votre decision, ni a subir de prejudice de quelque nature que ce 
soit. 
ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raisons y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection 
ACCES A MON DOSSIER MEDICAL 
J'accepte que les personnes responsables de ce projet aient acces a mon dossier 
medical pour obtenir des informations portant sur mon etat de sante et mes troubles de 
memoire, pour la periode comprise entre le 1 septembre 2005 et le 1 juin 2006 ? 
Oui -» • J'ai pris connaissance et remplis la feuille intitulee « Autorisation de 
communipuer des renseiqnements contenus au dossier » qui sera 
annexee a mon dossier. 
Non-> • 
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ETUDE ULTERIEURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, j'autorise le chercheur principal de ce projet a me 
recontacter et a me demander si je serais interesse(e) a participer a une nouvelle 
recherche ? 
Oui -> • Non -¥ • 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a mon egard lors de cette etude de recherche, tels que les 
donnees des instruments de mesures et dossier de suivi du programme d'intervention, 
sera contenue dans un dossier de recherche confidentiel qui ne sera pas identifies avec 
votre nom, mais par un code lie a votre nom. Les dossiers anonymes ainsi que la cle 
des codes seront conserves sous cle au Centre de recherche sur le vieillissement. 
L'acces aux dossiers anonymes de cette etude sera restreint aux membres de I'equipe 
impliques dans cette recherche et seulement pour les fins de cette etude. L'acces a la 
cle des codes de sujets pour cette etude sera strictement limite a la responsable de 
I'etude. Les dossiers anonymes seront conserves sous cle pour une periode de 5 ans. 
Apres cette periode, ces dossiers seront detruits. 
Sachant ceci, j'accepte que l'information anonyme recueillie a mon propos lors de cette 
etude de recherche soit utilisee dans des communications scientifiques et 
professionnelles. 
Oui -* • Non -> • 
PERSONNES CONTACTER 
Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplemental ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
Pour tout probleme ethique concemant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidents du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
Le projet a aussi ete evalue par le comite d'ethique de la recherche des etablissements 
multivocationnels de I'Estrie dispensant des services dans le milieu et du CLSC de 
Sherbrooke. Vous pouvez joindre une personne responsable de ce comite au 565-5370 
poste 2101. 
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DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j'en ai regu un exemplaire. J'ai eu I'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2005. 
• • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Oui -+ • Non -+ • 
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Version _ 1 _ datee du 15 mai 2005. 
Page 4 de 4 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
Aidant familial 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET : Effets d'un programme d'education au loisir adapte comme 
mesure de soutien a I'implication des aidants aupres de 
personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABILITE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a evaluer une nouvelle approche d'education au loisir adapte 
pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de memoire. 
NATURE DE LA PARTICIPATION DU SUJET 
Vous avez ete choisi pour participer a cette etude parce que vous correspondez a la 
clientele cible d'un nouveau programme d'intervention en loisir qui vise a soutenir les 
aidants familiaux et leur proche ayant des troubles de memoire a developper une facon 
plus satisfaisante d'occuper leurs temps libres. 
1. Selon I'assignation au hasard, vous pourriez etre invite a participer a des activites de 
loisir du milieu d'hebergement ou de la Societe Alzheimer ou a rencontrer un 
intervenant en loisir une fois semaine pendant environ une heure pour une duree de 
6 a 10 semaines a votre domicile ou dans le milieu d'hebergement du proche ayant 
des troubles de memoire pour vous aider a organiser des activites pour occuper vos 
temps libres avec votre proche ayant des troubles de memoire; 
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2. Vous aurez a repondre a des questionnaires a trois reprises avec I'aide d'un agent 
de recherche, ces rencontres dureront au plus 90 minutes et auront lieu a I'endroit 
de votre choix (votre domicile, le milieu de vie de votre proche ou le Centre de 
recherche sur le vieillissement). Cette rencontre pourra etre entrecoupee d'une 
pause si vous en ressentez le besoin; 
3. Vous pourriez avoir a participer a une entrevue d'environ une heure portant sur votre 
vecu face au programme d'intervention et sur son impact dans votre vie avec un 
agent de recherche. Cette rencontre aurait lieu a I'endroit de votre choix (votre 
domicile, le milieu de vie de votre proche ou le Centre de recherche sur le 
vieillissement). Cette entrevue serait enregistree sur cassette et son contenu serait 
retranscrit pour fin d'analyse. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER MA PARTICIPATION 
Votre participation pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux 
et de leur proche ayant des troubles de memoire. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER MA PARTICIPATION 
II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de votre participation, si ce n'est que 
vous aurez a vous rendre disponible pour rencontrer un intervenant une fois semaine 
pendant 6 a 10 semaines selon les besoins de I'intervention. II est aussi possible que 
certaines questions puissent susciter des reactions emotives. Si cela survient, 
I'interviewer prendra le temps de vous ecouter et, le cas echeant, de vous diriger avec 
votre accord vers un professionnel de la sante competent. 
RISQUES 
II est entendu que votre participation a ce projet de rechercher ne vous fait courir a vous 
ni a votre proche, sur le plan medical aucun risque que ce soit. 
RETRAIT DE MA PARTICIPATION 
II est entendu que votre participation au present projet de recherche est tout a fait 
volontaire et que vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a votre participation 
sans avoir a motiver votre decision, ni a ce que vous ni votre proche n'ayez a subir de 
prejudice de quelque nature que ce soit. 
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ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raison y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection 
ETUDE ULTERIEURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, autorisez-vous le chercheur principal de ce projet a 
vous recontacter et a vous demander si vous seriez interesse(e) a participer a une 
nouvelle recherche ? 
Oui -¥ • Non - • • 
COMPENSATIONS FINANCIERES 
Au besoin, les aidants familiaux d'un proche avec des troubles de memoire a domicile 
auront acces a une compensation financiere de 30,00 $ par rencontre devaluation pour 
couvrir les frais encourus pour engager une personne pour venir prendre soin de leur 
proche pendant la rencontre. De plus, les frais de stationnement seront couverts pour 
les personnes choisissant de se presenter au centre de recherche pour les rencontres 
devaluation. 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a votre propos lors de cette etude de recherche tels que les 
donnees des instruments de mesures, cassette audio de I'entrevue et notes de suivies 
du programme d'intervention, sera contenue dans un dossier de recherche confidentiel 
qui ne sera pas identifie avec votre nom, mais par un code lie a votre nom. Les dossiers 
anonymes ainsi que la cle des codes seront conserves sous cle au Centre de recherche 
sur le vieillissement. L'acces aux dossiers anonymes de cette etude sera restreint aux 
membres de I'equipe impliques dans cette recherche et seulement pour les fins de cette 
etude. L'acces a la cle des codes de sujets pour cette etude sera strictement limite a la 
responsable de I'etude. Les dossiers anonymes seront conserves sous cle pour une 
periode de 5 ans. Apres cette periode, ces dossiers seront detruits. Les cassettes audio 
seront detruites a la fin de I'etude. 
Sachant ceci, acceptez-vous que l'information anonyme recueillie a votre propos lors de 
cette etude de recherche (incluant les paroles des cassettes audio) soit utilisee dans 
des communications scientifiques et professionnelles. 
Oui -» • Non -> • 
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PERSONNES A CONTACTER 
Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplemental ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidents du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
DECLARATION DU PARTICIPANT 
Je declare avoir eu suffisamment d'explications sur la nature et le motif de ma 
participation au projet de recherche. J'ai lu et/ou compris les termes du present 
formulaire de consentement et j'en ai regu un exemplaire. J'ai eu I'occasion de poser 
des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. J'accepte de participer a 
cette etude. 
Signature du sujet: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) . certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a sa participation au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
• • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Oui -* • Non -> • 
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT DU PARTICIPANT 
Repondant d'une personne inapte 
INFORMATION SUR L'ETUDE 
TITRE DU PROJET: Effets d'un programme d'education au loisir adapte comme 
mesure de soutien a I'implication des aidants aupres de 
personnes ayant des troubles de memoire. 
RESPONSABLE(S): Helene Carbonneau, recreologue 
Dre Chantal Caron, chercheure 
Dre Johanne Desrosiers, chercheure 
DECLARATION DE RESPONSABILITE 
Le chercheur principal, ainsi que les chercheurs collaborateurs ci-dessus designes sont 
responsables du deroulement du present projet de recherche et s'engagent a respecter 
les obligations qui y sont enoncees. 
Signature du chercheur principal du projet: 
OBJECTIF DU PROJET 
La presente etude vise a evaluer une nouvelle approche d'education au loisir adapte 
pour soutenir les aidants familiaux de personnes ayant des troubles de memoire. 
NATURE DE LA PARTICIPATION DE VOTRE PROCHE 
Vous avez ete choisi pour participer a cette etude parce que vous correspondez a la 
clientele cible d'un nouveau programme d'intervention en loisir qui vise a aider les 
aidants familiaux et leur proche ayant des troubles de memoire a developper une facon 
plus satisfaisante d'occuper leurs temps libres. 
1. L'aidant familial (nom de I'aidant) de la personne atteinte 
de troubles de memoire (nom de la personne) dont vous 
etes le repondant pourrait etre inclus dans le groupe experimental et participer a un 
programme d'intervention en loisir adapte a domicile ou dans votre milieu 
d'hebergement; 
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2. Cet aidant familial pourrait alors etre amene a realiser de nouvelles activites de 
loisirs avec la personne atteinte de troubles de memoire 
(nom de la personne) dont vous etes le repondant. 
AVANTAGES POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DE VOTRE PROCHE 
Votre participation pourrait contribuer a ameliorer la qualite de vie des aidants familiaux 
et de leur proche ayant des troubles de memoire. 
De plus, la participation a ce projet pourra vous permettre de decouvrir ou reprendre 
des activites de loisirs adaptes a vos gouts et vos capacites. 
INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DE VOTRE 
PROCHE 
II n'y a pas de risques medicaux associes a ce projet. II n'y aura pas d'impacts sur les 
traitements. II n'y a pas d'inconvenient direct pouvant decouler de la participation la 
personne ayant des troubles de memoire dont vous etes le repondant. 
RISQUES 
II est entendu que la participation a ce projet de rechercher ne fait courir, sur le plan 
medical aucun risque que ce soit a la personne ayant des troubles de memoire dont 
vous etes le repondant. 
RETRAIT DE LA PARTICIPATION DE VOTRE PROCHE 
II est entendu que la participation de la personne ayant des troubles de memoire dont 
vous etes le repondant au present projet de recherche est tout a fait volontaire et que 
vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a cette participation sans avoir a motiver 
votre decision, ni a ce que la personne que vous representez n'est a subir de prejudice 
de quelque nature que ce soit. 
ARRET DE LA RECHERCHE PAR LE CHERCHEUR 
II se peut que le projet soit arrete par le chercheur pour differentes raisons y compris 
dans I'eventualite ou vous ne repondriez plus aux criteres de selection 
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ACCES AU DOSSIER MEDICAL 
Consentez-vous a ce que les personnes responsables de ce projet aient acces au 
dossier medical de la personne ayant des troubles de memoire 
(nom de la personne) dont vous etes le repondant legal pour obtenir des informations 
portant sur son etat de sante et ses troubles de memoire, pour la periode comprise 
entre le 1 septembre 2005 et le 1 juillet 2006 ? 
Oui -* • J'ai pris connaissance et remplis la feuille intitulee « Autorisation de 
communiguer des renseicinements contenus au dossier » qui sera 
annexee au dossier de la personne dont je suis le repondant 
(nom de la personne) 
Non-> • 
ETUDE ULTERIEURE 
II se peut que les resultats obtenus suite a cette etude donnent lieu a une autre 
recherche. Dans cette eventualite, autorisez-vous le chercheur principal de ce projet a 
vous recontacter et a vous demander si vous seriez interesse(e) a ce que la personne 
ayant des troubles de memoire dont vous etes le repondant legal 
(nom de la personne) participe a une nouvelle recherche ? 
Ou i - * • Non-* • 
INFORMATION ET CONFIDENTIALITY 
L'information recueillie a propos de la personne ayant des troubles de memoire dont 
vous etes le repondant lors de cette etude de recherche tels que les donnees des 
instruments de mesures et dossier de suivi du programme d'intervention, sera contenue 
dans un dossier de recherche confidentiel qui ne sera pas identifie avec son nom, mais 
par un code lie a son nom. Les dossiers anonymes ainsi que la cle des codes seront 
conserves sous cle au Centre de recherche sur le vieillissement. L'acces aux dossiers 
anonymes de cette etude sera restreint aux membres de I'equipe impliques dans cette 
recherche et seulement pour les fins de cette etude. L'acces a la cle des codes de 
sujets pour cette etude sera strictement limite a la responsable de I'etude. Les dossiers 
anonymes seront conserves sous cle pour une periode de 5 ans. Apres cette periode, 
ces dossiers seront detruits. 
Sachant ceci, acceptez-vous que l'information anonyme recueillie a propos de que la 
personne ayant des troubles de memoire dont vous etes le repondant legal lors de cette 
etude de recherche soit utilisee dans des communications scientifiques et 
professionnelles. 
Oui - * • Non-* • 
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PERSONNES A CONTACTER 
Vous pourrez rejoindre, tout au long du projet de recherche, Helene Carbonneau au 
numero de telephone 821-1170 poste 2680, pour toute information supplemental ou 
tout probleme relie au projet de recherche. 
Pour tout probleme ethique concemant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet, vous pouvez, apres en avoir discute avec le responsable du 
projet, expliquer vos preoccupations a la presidente du comite d'ethique de I'lnstitut 
universitaire de geriatrie de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par I'intermediaire 
de son secretariat, en composant le numero suivant: 829-7131. 
DECLARATION DU REPRESENTANT LEGAL, MANDATAIRE OU CURATEUR 
Je soussigne(e) , ai lu et 
compris toute I'information precedente qui decrit a la fois la participation du sujet a 
I'etude et mes responsabilites de representant. J'ai eu I'opportunite de poser des 
questions au sujet de I'etude, et on a repondu a toutes mes questions, a ma 
satisfaction. J'accepte que la personne que je represents 
participe a cette etude. 
Signature du representant legal: 
Signature du temoin : 
DECLARATION DU RESPONSABLE DE L'OBTENTION DU CONSENTEMENT 
Je soussigne(e) certifie avoir explique au 
signataire interesse les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il 
m'a posees a cet egard ; lui avoir clairement indique qu'il reste, a tout moment, libre de 
mettre un terme a la participation de la personne ayant des troubles de memoire dont il 
le repondant au projet de recherche decrit ci-dessus. 
Signature du responsable de I'obtention du consentement: 
Signature du temoin : 
Fait a Sherbrooke, le 2004. 
Acceptez-vous de recevoir le journal Encrage, du Centre de recherche sur le 
vieillissement ? 
Oui -* • Non -» • 
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